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RESUMEN

En Chile, el cancer infantil ocupa el 2° lugar en mortalidad en nifios mayores de 5 afos. Dentro del
cancer infantil, el mads incidente es la Leucemia Linfobldstica Aguda. En relacion al tratamiento de la
Leucemia, el Trasplante de Médula Osea puede ser indicacion en determinados casos de Leucemia
como ultima opcion terapéutica. Al trabajar en el area de la salud, podemos atender a nifios con can-
cer con condiciones especiales. Dentro de ellos, tenemos a los nifios con Sindrome de Down (SD),
que por ser portadores de la Trisomia 21, tienen mayor riesgo de desarrollar Leucemia. En el siguiente
articulo analizaremos el caso de una adolescente con Sindrome de Down, que al tener una Leucemia
de alto riesgo debera ser trasplantada de médula dsea, este procedimiento es de alto riesgo, Unica
opcion curativa para la paciente. Por ser el trasplante un tratamiento que puede conllevar graves
complicaciones y ser los nifios con Sindrome de Down particularmente fragiles al tratamiento previo
al trasplante, analizaremos el caso desde una perspectiva bioética en base a un modelo de toma de
decisiones en salud del Hastings Center de Filadelfia, a partir del siguiente problema ético: Dadas las
consecuencias nocivas que podria conllevar el trasplante de médula para la paciente, considerando
su condicién de Sindrome de Down, ¢la paciente tendra una mejor calidad de vida postrasplante? ;es
éticamente correcto no trasplantar a la paciente? Palabras clave: Trasplante Médula ésea, Sindrome
Down, Bioética, Leucemia.

ABSTRACT

In Chile, cancer is the second cause of mortality in children with more than 5 year old. Inside this
group of patients, Acute Linfoblastic Leukemia (ALL) is the most incidence type of cancer. For his
treatment, the bone-marrow transplant is considered suitable as last option of therapy. Some special
systemic conditions or certain previous diseases in children can increases the risk of develop ALL and,
in the same time, represent a important risk-factor must be considered in the prognosis of ALL therapy.
Down Syndrome (DS) is an example of this situation, because patients with DS are more susceptible
of develop ALL, and the risks of treatment previous to transplant are higher in this group of patients
than patients without DS. In this study we analyze the case of an adolescent with DS and ALL, with in-
dication of bone-marrow transplant as the only option of treatment. For the high risk of this procedure,
specially in patients with DS, we analyze the bioethics in relationship with this case using the Hasting
Center of Philadelphia model designed for the make of decisions in health, with the next bioethics
problem to analyze: in view of the potentially harmful consequences of bone-marrow transplant con-
sidering his DS condition, ¢his quality of life will be better after the treatment? ;May be an ethic deci-
sion the choice of no realizes the transplant? Key words: Bone marrow transplant-Down Syndrome-
Bioethics-Leukemia.
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INTRODUCCION

El cancer en pediatria es una patologia
que genera gran impacto en la poblacion.
Para Chile, se estiman 500 casos nuevos
por afio'. Esta importancia relativa del
cancer es especialmente relevante en los
nifos mayores de cinco afos, entre quie-
nes representa el 18% de las causas de
fallecimiento, siendo la segunda causa
de muerte y la primera por patologia, ya
que solo estéd precedida por accidentes?.
En general, la incidencia de las diferentes
neoplasias es similar a la de los paises de-
sarrollados, con una mayor ocurrencia de
leucemias en nuestro pais®. En relacion a
nuestro caso, los pacientes con Sindrome
de Down (SD) son un grupo especial de ni-
flos que ademas de presentar alteraciones
cardiacas, digestivas y/o endocrinas, tie-
nen mayor riesgo que la poblacién general
de desarrollar leucemia, siendo 10 a 20
veces mas frecuente en ellos en compara-
cion con nifios sin SD4.

Segun el tipo de leucemia, la del tipo
linfoblastica tiene 20 veces mas riesgo
de presentarse en los pacientes con SD
que los sin SD y 500 veces mas riesgo de
presentarse el tipo megacarioblastica en
estos pacientes®.

En relacion al tratamiento, el trasplante
de médula ésea puede ser indicacion en
algunos tipos de leucemia de alto riesgo,
siendo en la actualidad el tratamiento de
eleccion de diversas enfermedades hema-
tologicas, oncoldgicas, congénitas e in-
munodeficiencias, reservado para aquellos
pacientes que no tienen otra posibilidad
de tratamiento®.

En el contexto del tratamiento, se ha
visto que los niflos con SD y leucemia
aguda presentan constitucionalmente peor
tolerancia a los tratamientos quimiotera-
picos, padeciendo con mas frecuencia y
gravedad los efectos téxicos’. Se descri-
ben hospitalizaciones mas prolongadas y
mielosupresion mas intensa8.

Dentro de otras caracteristicas, los
pacientes con SD se caracterizan por pre-
sentar retraso en el desarrollo del habla y
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del lenguaje, que puede ser exacerbado
por trastornos de la audicidon; general-
mente su lenguaje receptivo suele ser mas
avanzado que su lenguaje expresivo, de-
biéndose en gran parte a la discapacidad
intelectual que presentan®. Este ultimo
punto es muy relevante, pues la informa-
cion que sera dada al paciente debe ser
adecuada a su capacidad de compren-
sién, que en el caso de los niflos con SD
no coincide con su edad bioldgica’®.

A continuacion analizaremos a partir
de un modelo ético-clinico el caso de una
adolescente con SD que dada su leucemia
de alto riesgo, es candidata a trasplante
de médula ésea en un centro de salud pri-
vado de Santiago de Chile. Se considera
importante el analisis de este caso ya que
estos pacientes, por las caracteristicas
expuestas anteriormente, son mas vulne-
rables que otro tipo de pacientes sin esta
condicion, mereciendo al igual que cual-
quier otro paciente un trato digno, justo y
no maleficente independiente de las mul-
tiples comorbilidades que se pueden de-
sarrollar en el proceso de recuperacion del
cancer. En Chile, las tasas de SD son ma-
yores al promedio del ECLAMC (Estudio
colaborativo latinoamericano de malfor-
maciones congénitas) 2.47 por mil, exis-
tiendo una tendencia al aumento de ellas,
lo mismo que en Latinoamérica, donde el
promedio para el periodo 2001 - 2005 fue
de 2.89 por mil. En Europa y Asia las tasas
han disminuido a cifras extremas, Iran 0.32
por mil y Espafia 0.60 por mil'*. En Chile, a
futuro, casos como el que se expondra no
seran poco frecuentes.

CASO CLINICO

La situacion que describiremos tiene
como protagonista a una adolescente de
18 afios quien tiene SD y en marzo de este
ano se le diagnostico cancer.

Con antecedentes morbidos de nefro-
patia y colecistectomia durante su infan-
cia. En marzo de 2012 es diagnosticada
de Leucemia Linfoblastica aguda por el
equipo médico Hemato-Oncolégico de un
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centro de salud privado de Santiago, por
lo que se debe hospitalizar para realizar su
tratamiento segun protocolo del centro en
base a farmacos citotéxicos.

Como consecuencia a los farmacos
citotéxicos, la paciente podria presentar
reacciones inmediatas como nauseas, Vo-
mitos, irritacion y necrosis tisular ademas
de reacciones anafilacticas y reacciones
tardias siendo la mas limitante del trata-
miento la mielosupresion’2.

Durante su hospitalizacién presento,
como reacciéon adversa a los citotoxicos,
hiperglicemias, manejandose con insulina
endovenosa. Al finalizar la primera parte
de su tratamiento, se evalla si este cum-
plid con el objetivo de remitir la leucemia,
observandose que esta no ha remitido
por completo. Por esta razén, el tipo de
leucemia que la aqueja es calificada como
enfermedad de alto riesgo por lo que la
adolescente debera ser sometida a un
trasplante de médula 6sea.

El equipo médico decide estudiar la
médula de los hermanos de la paciente
para evaluar su compatibilidad, llegando
a la conclusién que no existe compatibili-
dad en ninguno de los casos. Entonces, el
equipo médico tomé la decision de iniciar
el proceso de busqueda de médula 6sea
en otros paises dado que en Chile no se
cuenta con este recurso. Es importante
considerar que importar médula ésea de
otro pais implica un gasto enorme para su
familia ya que esto no lo cubre el sistema
de salud privado en nuestro pais.

El tratamiento que se le aplicara pre-
vio al trasplante, por una parte, podria
implicar el desarrollo de complicaciones
graves -siendo la muerte la mas grave de
ellas— Por otra parte, es importante tener
presente que el tratamiento usado para la
Leucemia puede ser mas téxico en nifios
con SD7.

Considerando el diagnostico de la pa-
ciente, el equipo médico determind que el
trasplante de médula 6sea es el tratamien-
to indicado para curarla del cancer.
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Antecedentes psicosociales y espiritua-
les de la paciente:

Vive en Rengo con su papa, mama
y dos hermanos. El padre trabaja en un
banco y la madre es profesora basica,
los hermanos (un hombre y una mujer de
aproximadamente 12 y 14 afios respecti-
vamente) asisten al colegio. Dada las pro-
longadas hospitalizaciones a la que debe
ser sometida la paciente, su madre optd
por dedicarse a ella en un 100%, perma-
neciendo junto a ella en todo momento y
dejando durante este lapso sus labores de
profesora.

El padre trabaja y se hace cargo de sus
otros hijos. Durante el fin de semana, ellos
la visitan en el hospital.

La enfermedad ha implicado cambios
de roles en la familia enfocandose todas
las energias en la adolescente. La madre
se encuentra muy angustiada y ansiosa
ante todo lo que esta ocurriendo en su
familia, pese a ello, se muestra optimista y
dispuesta junto a su familia a afrontar todo
lo que implica la patologia de la adoles-
cente independiente de los costos econo-
micos que ello conlleve.

En lo que respecta a factores econo-
micos, los padres son de nivel socioeco-
némico medio, usuarios del sistema de
salud privado (ISAPRE). Ahora bien, gran
parte del tratamiento esta cubierto por el
GES, con excepcion de la médula dsea
que se requerira, teniendo un costo para
la familia de aproximadamente 20 millones
de pesos.

La familia es muy creyente y profesan
la religion catdlica. La adolescente siem-
pre ha sido criada sin diferencia con sus
hermanos. Fue educada en un colegio con
un programa de integracion, egresando el
afo pasado de cuarto medio, nunca fue
excluida de su grupo curso, siendo inte-
grada sin problemas durante toda su edu-
cacién basica y media.

La adolescente al salir de cuarto medio,
deseaba trabajar en la fotocopiadora de
su colegio, lugar que la madre considera
optimo para que ella se desenvuelva pues
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la conocen desde su infancia y esta muy
bien integrada.

La paciente sabe que tiene una enfer-
medad que la mantiene actualmente hos-
pitalizada, pese a ello, se da fuerzas para
sobrellevarla y salir adelante junto al apoyo
que le brinda su familia. Actualmente, ella
se encuentra hospitalizada recibiendo los
medicamentos para combatir la leucemia.

DISCUSION
Problemas éticos a analizar

Dadas las consecuencias nocivas que
podria conllevar el trasplante de médula
considerando su condicién de SD ;tendra
una mejor calidad de vida postrasplante?,
¢ es éticamente correcto no trasplantar a la
paciente?

Modelo para el analisis del problema
ético

En este caso, se ha escogido el Mode-
lo del Hastings Center de Filadelfia'® por
ser un modelo sincrético, que contempla
el andlisis de los valores éticos involucra-
dos en el caso, la evaluacion del paciente
(diagnéstico, prondstico), se analiza quién
tiene que tomar la decision y la capacidad
que tiene el involucrado para tomarla y por
ultimo se reflexiona sobre las objeciones y
retos que pudiesen haber en el caso.

Modelo del Hastings Center de Filadelfia
1. Valores éticos subyacentes

Se estima que la adolescente, al tener
SD muestra riesgo de presentar multiples
comorbilidadades que se pueden distin-
guir en todos los sistemas (capacidad
intelectual disminuida, trastornos digesti-
vos, ortopédicos y cardiacos)'. Por todo
lo anterior, la adolescente de este caso
ético-clinico es mas vulnerable que otros
adolescentes sin SD.

Beneficio al Paciente: al tener una Leu-
cemia de Alto Riesgo, necesitara un tras-
plante de médula 6sea para poder tener
opciones de vivirS.

La mayor limitante que tienen los ni-
flos con SD en relacion al tratamiento
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de la Leucemia es la poca tolerancia a la
quimioterapia, son mas sensibles a estos
farmacos lo que aumenta el riesgo a sufrir
infecciones graves’.

Sin embargo, hasta el momento, la
adolescente no ha desarrollado complica-
ciones graves en relacién al tratamiento
sino que solo complicaciones esperadas
(hiperglicemia secundaria a quimioterapia).

Autonomia: es importante considerar
que su condicién de SD implica un com-
promiso cognoscitivo'® que la limita en
la toma de decisiones relacionadas con
el curso de su tratamiento. Por este mo-
tivo son sus padres quienes tomaran las
decisiones en relacion a los tratamientos,
terapias, etc., asesorados e informados
por los médicos. De todas maneras, se
entrega la informacion a la adolescente
sobre su enfermedad mediante un cuento
ilustrado sobre la leucemia.

Justicia: Justicia en salud significa dar
a cada quien lo necesario, en el momento
preciso, con independencia de su estatus
social y sin reparar en los costos'®. La
adolescente es merecedora del mismo
tratamiento que tendria cualquier otro nifio
sin SD al no tener contraindicaciones para
el trasplante por su condicién.

En cuanto a la veracidad de la infor-
macion, el equipo médico no oculta los
efectos nocivos del trasplante ni las ca-
racteristicas del proceso, lo que permite a
los padres contar con toda la informacion
para tomar la decisién. Siendo un aspecto
relevante en relacion con el consentimien-
to informado.

Un consentimiento informado adecua-
do en la atencion clinica debe cumplir con
diversos elementos como son la divulga-
cion, la comprension, la capacidad de de-
cisién y la voluntariedad?®.

2. Evaluacién y decisiéon. Evaluacion del
Paciente

En relacion al diagnostico, la adoles-
cente se ha descrito que los pacientes con
SD presentan un riesgo 20-30 veces supe-
rior al normal de desarrollar Leucemia en
la primera década de la vida e incluso 600
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veces superior en la variedad megacario-
blastica de LMA'7.

La adolescente es diagnosticada de
Leucemia de “alto riesgo” por lo que se ha
indicado como tratamiento curativo para
su caso, el trasplante de médula ésea®.

En relacién al pronostico de casos
similares de pacientes con SD y Leuce-
mia, cabe destacar que en la literatura se
encontré que la mayoria de los estudios
terapéuticos han encontrado a nifios con
SD como pacientes mas fragiles, con ma-
yor riesgo de toxicidades, particularmente
susceptibles a infecciones y mucositis?8.

En un estudio de un caso se concluye
que debe considerarse éticamente justi-
ficado el trasplante de médula 6sea para
pacientes con SD y Leucemia de mal pro-
néstico™.

En el caso de la adolescente, aparte
de sus antecedentes de colecistectomia y
nefropatia por ahora no posee otra comor-
bilidad caracteristica del SD que pudiese
limitar el tratamiento.

En un estudio de 11 casos de nifos
con SD/Leucemia trasplantados de meé-
dula 6sea se menciona que los niflos con
alto riesgo o leucemia recurrente, el tras-
plante de médula es una terapia eficaz. A
menudo, es considerada la Unica potencial
opcion de tratamiento curativo. Los nifios
con SD pueden sobrevivir con una inci-
dencia relativamente baja de mortalidad
relacionada con el trasplante?0.

Es relevante destacar que, si bien no se
encontraron estudios relacionados con la
calidad de vida posterior al trasplante, la
evidencia parece sugerir que no hay razén
suficiente para considerar el SD como una
contraindicacién para el trasplante de mé-
dula 6sea’® 20,

En relacion al proceso de toma de deci-
sién, la responsabilidad la asumen los pa-
dres junto al equipo de médicos Hemato-
Oncologos de la clinica privada.

Finalmente, se consultd al médico tra-
tante acerca de la sobrevida que tienen los
nifos con SD postrasplante y la calidad de
vida que llevaran, ante lo cual responde
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no tener mucha experiencia en relacion a
trasplantar a nifios con SD, mencionando
(en concordancia con lo ya expuesto) que
la mayor limitante lo da la toxicidad del
tratamiento. En este caso, como la ado-
lescente ha tolerado bien el tratamiento,
el trasplante es la Unica opcion curativa,
salvo que ocurriese alguna complicacién
que ponga en riesgo su vida, en cuyo caso
habria que replantear la opcién.

Decision

Se reunen los padres con el equipo
de salud y se informa sobre la opcién de
trasplante de médula ésea como Unico
tratamiento curativo, no mencionandose
los cuidados paliativos en el caso de que
los padres no acepten el trasplante. Se
buscara en bancos de médula y de cordén
internacionales para elegir la mejor opcion
de compatibilidad con la adolescente.

3. Identificacion de la persona responsable
0 quien tiene que tomar la decision. Anali-
zar la capacidad del responsable

La madre de la adolescente es profe-
sora y su padre trabaja en un banco. Se
aprecia que tienen un nivel educacional
adecuado para poder entender y proce-
sar la informacién para tomar la mejor
decision en relacion al bienestar de su
hija. Esto requiere que la informacién sea
entregada de manera adecuada y comple-
ta; cuidando que el espacio en el que se
tome la decision sea el 6ptimo, asi como
el tiempo para poder escuchar y asimilar
los argumentos presentados que respal-
den todas las alternativas posibles en este
caso.

En relacion a la madre, quien es la
cuidadora principal, es notorio que se
encuentra con un nivel de angustia y an-
siedad muy grande ante la situacion. Sus
decisiones estan muy influenciadas por
las recomendaciones que dan los médicos
y por el momento las decisiones que ha
tomado el equipo de salud han sido acata-
das por los padres sin mayores cuestiona-
mientos. Existe una relacion de confianza
plena de los padres hacia el equipo de
salud.
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La madre consultdé en relacién a ca-
sos de niflos con SD trasplantados en
ese centro, a lo que la Doctora respondio
que solo han tenido un caso que no tuvo
buenos resultados. Pese a ello, la madre
continlla muy esperanzada en que el tras-
plante es lo mejor para su hija y que hara
todo lo que esté a su alcance para que se
realice independiente de los costos eco-
noémicos que ello implique.

4. Toma de decision

La decision tomada es realizar el tras-
plante de médula previa busqueda del
mejor donante (sangre de cordén umbilical
0 médula ésea).

Es una paciente que carece de capa-
cidad de decision por su discapacidad
mental. Sin embargo, por su limitacion,
los padres junto al equipo de salud seran
quienes decidan en lo que respecta su en-
fermedad, pensando siempre en su bien-
estar por sobre toda las cosas.

5. Documentacion de la decision

Hasta el momento, la informacién, en
relacion al trasplante, dada por el equipo
de salud hacia los padres ha sido solo de
forma verbal, no habiendo documentos
escritos que respalden la informacién vy
que indique el consentimiento de los pa-
dres (esto se debe a lo reciente de todo el
proceso).

6. Cumplir la decision

Posterior a los ciclos de quimioterapia
que le corresponde recibir a la paciente
como tratamiento para su Leucemia, se
iniciara el proceso de trasplante (aproxi-
madamente en julio de este afo). Por el
momento, se comenzo el proceso de bus-
queda de donante.

7. Cambiar la decision, si fuere necesario

Esto se contempla en caso de que las
complicaciones del tratamiento lo ameri-
ten.

8. Objeciones y retos

En este aspecto cabe senalar que,
considerando el estado emocional de la
madre (propio de la situacion), el rapido
curso que ha tenido el desarrollo de la en-
fermedad y por ende las variantes del tra-
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tamiento, asi como la gran cantidad de in-
formaciéon médica que han debido asimilar,
es probable que la toma de decisiones por
parte de la familia esté influenciada por
los factores antes mencionados. Sin em-
bargo, la enfermedad avanza y segun los
resultados médicos, surge la necesidad
por parte del equipo tratante de entregar
la informacion para que se realice la toma
de decisiones.

Se considera un reto el otorgar la infor-
macion a la paciente ya que independiente
de su nivel cognoscitivo, debemos procu-
rar que comprenda su proceso de salud-
enfermedad de acuerdo a su capacidades.

CONCLUSION

En la préctica clinica, nos vemos en-
frentados a ciertos dilemas que hacen
necesaria una reflexion desde la ética.
Como profesionales de la salud, tenemos
el deber de desarrollar las habilidades
necesarias para efectuar una toma de de-
cision correcta, ante los conflictos morales
surgidos en la practica profesional que
demandan un juicio moral. Es por ello que
es muy importante reconocer que a la hora
de tomar una decision en el campo de la
clinica, implica realizar un analisis ético
en donde no solo basta con reconocer los
valores que se admiten como universa-
les, sino que es preciso tomar en cuenta,
tanto los valores de la sociedad en que se
vive, de la comunidad cientifica a la que se
pertenece, como también aquellos valores
personales de los involucrados en el pro-
ceso'd,

Mediante el modelo de analisis ético-
clinico del Hastings Center de Filadelfia
se reflexiond en torno a una adolescente
con SD quien presenta una leucemia de
alto riesgo, siendo su Unica opcién cura-
tiva el trasplante de médula ésea. Dado
los riesgos que el procedimiento conlleva,
agravada por su condicion de SD, se dis-
cute sobre si seria éticamente correcto no
trasplantar a la adolescente y si habria una
mejora en su calidad de vida postrasplan-
te. En relacion a esto ultimo, no se encuen-
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tran estudios en la literatura que aborden
el tema, sin embargo, en la descripcién del
caso, pudimos apreciar que la paciente
cuenta con un entorno 6ptimo para que
haya una mejora en su calidad de vida
después de ser trasplantada. Se considera
un desafio a futuro desarrollar estudios que
evallen la calidad de vida en nifios con SD
trasplantados de médula dsea.

En relacién a la pregunta sobre si es
éticamente correcto no trasplantar a la
paciente, a través del analisis realizado
con el método del Hastings Center de Fila-
delfia se llegd a la conclusién que no seria
ético desechar la opcion del trasplante a
la adolescente como terapia curativa, ya
que independiente de su condicion de SD
no existen motivos médicos ni éticos que
impidan que se lleva a cabo el tratamiento
para la cura de su enfermedad de base.

Se considera muy importante para la
profesion de enfermeria, analizar median-
te modelos expuestos en la literatura, los
dilemas éticos que pudiesen surgir en la
practica ya que sistematiza los puntos a
evaluar y permite abordar todas las dimen-
siones que pudiesen influir a la hora de la
toma de decisiones. Ademas, la utilizacién
de estos métodos son de gran utilidad
para llevar registros completos y detalla-
dos en relacién a temas de gran relevancia
para nuestros pacientes.
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