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La dificultad en la toma de
decisiones subrogadas en la
atrofia muscular espinal.
Respuesta de los autores
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Difficulty in surrogate decision making in
spinal muscular atrophy type 1. Author’s
response

Sra. Editora:

Agradecemos a Sara Laxe, el interés mostrado por nuestro
estudio’, y las aportaciones de la autora al debate sobre
la toma de decisiones ante los nifios con atrofia muscular
espinal tipo 1 (AME-1). Coincidimos en que el modelo de
toma de decisiones compartida entre el equipo asistencial
y la familia es la forma adecuada de abordar las opciones
terapéuticas ante la evolucion natural y las complicacio-
nes esperadas de la enfermedad. En dicho proceso, los
profesionales pueden tener problemas para lograr una
comunicacion efectiva con los padres y para transmitirles
claramente la informacion que precisan para tomar la
decisiéon subrogada mas razonable?. El equipo asistencial
deberia tener una actitud profesional, basada en una buena
formacion clinica y ética, pero también sustentada por
experiencias previas en casos similares y el conocimiento
de los recursos disponibles. Aunque confiamos en que los
avances en tecnologia médica cambien el panorama, por
desgracia en el momento actual el pronostico de la AME-1
es muy malo, y es por ello que se debate sobre la futilidad
del soporte ventilatorio y se plantean las opciones de
limitacion del esfuerzo terapéutico (LET).

Compartimos también la opinién de que el proceso de
toma de decisiones se debe realizar siguiendo la metodolo-
gia sistematica de analisis de conflictos éticos recomendada
por los Comités de Etica Asistencial, para tratar de encon-
trar el curso de accion mas apropiado en cada paciente y
situacion. Uno de los cursos de accion intermedios que debe
considerarse (es la opcion preferida por los pediatras que
hemos encuestado) es el intento terapéutico limitado en el
tiempo con ventilacion no invasiva, seguido de la LET cuando
se precise ventilacion invasiva. Los datos disponibles indi-
can que la ventilacion no invasiva contribuye a mejorar la
calidad de vida y disminuir los ingresos hospitalarios, pero
no aumenta significativamente el tiempo de supervivencia
de estos pacientes’. A pesar de reconocer la subjetividad
(siempre presente en estas situaciones), es resefable que,
ante un caso futuro, la mayoria de los pediatras encues-
tados apoyarian la decision familiar, aunque no estuvieran
de acuerdo con ella, lo que sugiere que el paternalismo
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puede estar cada vez menos presente en la actividad clinica
pediatrica.

En cuanto a la composicion del equipo multidiscipli-
nar, es importante posibilitar que el pediatra de primaria
sea incluido, dada su proximidad y conocimiento de la
familia, ademas del papel que pueda jugar si el paciente
es derivado a su domicilio. No obstante, al tratarse de
una enfermedad muy poco frecuente, dificilmente podran
incorporar a su aportacion la perspectiva que proporciona
la experiencia con este tipo de enfermos. La enfermeria
deberia incluirse, también, en el proceso de toma de deci-
siones, ya que su aportacion puede resultar de gran valor
en virtud de su relacion con las familias y, en el caso
de las UCIP, de su experiencia previa en otros casos de
AME-1.

Esperamos que trabajos como el nuestro y cartas como las
de la autora, contribuyan a hacer presente la problematica
ética asistencial pediatrica y a mejorar la asistencia que
damos a nuestros pacientes y sus familias.
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