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CARTAS AL EDITOR

La dificultad en la toma de
decisiones subrogadas en la
atrofia muscular espinal

@ CrossMark

Difficulty in surrogate decision making in
spinal muscular atrophy type 1

Sra. Editora:

He leido el original titulado «Actitudes éticas de los pedia-
tras de cuidados intensivos ante pacientes con atrofia
muscular espinal tipo 1»', y encuentro de gran interés la
labor realizada por los autores.

Me gustaria, no obstante, afadir algunas consideracio-
nes. Como en la mayoria de las situaciones que generan
dilemas de esta indole nos encontramos con: 7) Un pronos-
tico incierto. Hasta ahora la AME-1 tiene una esperanza de
vida inferior a los 2 anos, pero probablemente con soporte
ventilatorio puedan sobrevivir mas. Incluso con el potente
desarrollo de las interfaces ordenador-cerebro sean capa-
ces de alcanzar un nivel de autonomia inesperado tiempo
atras?; 2) La incapacidad del nifio a decidir y la consiguiente
responsabilidad que conlleva la decision subrogada, y 3) La
divergente interpretacion de los principios de beneficen-
cia y no maleficencia como apuntaban Agra Tunas et al.
Los profesionales pueden pensar que prolongar la vida es
«ensafamiento», mientras que para los padres el «no hacer»
puede ser ir en contra del bienestar de sus hijos.

Y es precisamente aqui en donde se necesario profundi-
zar en el estudio de la toma de decisiones compartidas entre
el equipo, ha de entenderse multidisciplinar, y la familia
ante situaciones delicadas. ;Hasta qué punto los médicos
toman las decisiones en funcion de experiencias propias,
valores o emociones subjetivas o han estado sujetas a la
realizacion de un ejercicio segin el método ético? Como
apuntan Agra et al., todavia existe un cierto paternalismo en
la toma de decisiones, y probablemente exista una falta de
entrenamiento en el uso del método de toma de decisiones
compartida, en los procedimientos de consulta al comité de
éticay en la gestion de la informacion a la familia. Los estu-
dios nos dicen que los profesionales tienden a fallar en los
datos reales sobre prondstico, asi como suelen infravalorar
la calidad de vida de los pacientes ateniéndose a opiniones
mas subjetivas, que no objetivas. Pero también la literatura
apunta que los padres tienden a tener un sesgo optimista® y

a pensar, a pesar de las cifras objetivas, de que la situacion
de sus hijos sera mejor de la que en realidad es.

Es importante recordar pues que la toma de decisio-
nes debe seguir una metodologia de desarrollo de solucion
de problemas segln los principios éticos de autonomia del
paciente®. Adicionalmente y teniendo en cuenta el curso
evolutivo de esta enfermedad, es recomendable anticipar
los problemas que puedan aparecer para tratar de evaluar
las diferentes posibilidades terapéuticas en un momento y
un entorno mas tranquilo para los padres, tal vez empleando
a su pediatra responsable y no al de la UCI como vehiculo y
coordinador de la provision de servicios y cuidados.

Teniendo en cuenta que estos dilemas se daran cada
vez mas frecuentemente en la practica clinica es necesario
ahondar en su estudio para un mejor abordaje y manejo en
el entorno asistencial. Con ello se proveera de una atencion
mas justa al nifio y contribuira a disminuir estrés emocio-
nal de los padres, asi como también del conjunto de los
profesionales sanitarios.
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