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@ Resumen
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La disponibilidad de érganos para donacion pediatrica es limitada, este hecho
provoca un gran desequilibrio entre oferta y demanda que obliga a los profesio-
nales a considerar todas las opciones que puedan optimizarla. La donacién en
asistolia controlada pediatrica, ademas de integrarse en los cuidados al final de
vida “centrados en la familia”, podria incrementar ampliamente el global de do-
nacion si se incluyen a nifos asistidos en cuidados paliativos pediatricos, como
son neonatos con graves malformaciones del tubo neural y pacientes en régi-
men de hospitalizacion domiciliaria. No obstante, las particulares situaciones
clinicas y humanas de estos pacientes hacen necesario unas consideraciones
éticas especiales.

There is a limited availability of organs for pediatric donations, resulting in a large
imbalance between supply and demand, forcing professionals to consider all op-
tions to improve the situation. In addition to being a part of "family-centred" end-
of-life care, paediatric controlled asystole donation could greatly increase overall
donation by including children in paediatric palliative care, such as neonates with
severe neural tube malformations and patients hospitalized at home. However,
the particular clinical and human situations of these patients require special ethi-
cal considerations.

Donacién; asistolia; ética; pediatria; cuidados paliativos.
Donation; asystole; ethics; pediatrics; palliative care.
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1. Introduccion

En los Ultimos afios los trasplantes de 6rganos se han convertido en procedimientos
imprescindibles para el adecuado manejo clinico de muchas patologias, abriendo pers-
pectivas terapéuticas consideradas previamente utdpicas. Sin embargo, a pesar de los
grandes logros obtenidos, la disponibilidad de érganos para donacién pediatrica sigue
siendo limitada mientras que la demanda ha aumentado progresivamente provocando
una gran disparidad entre ofertay demanda.

Este problema se ve agravado por la mayor morbimortalidad de los nifios frente a los
adultos en las listas de espera a trasplante debido tanto a sus especiales condiciones
anatomicas y fisiopatoldgicas, como a la mayor dificultad para la obtencion de donan-
tes pediatricos, sobre todo en lactantes y neonatos, donde la evolucién a muerte ence-
falica (ME)' es excepcional. Se estima que cerca del 50% de los
niflos permanecen en la lista de espera durante un afio completo

La disponibilidad de 6rganos o mas. Desafortunadamente algunos de ellos mueren esperan-
para donacién pediatrica sigue do el trasplante de un érgano que les salve la vida (Hsu, 2023).
siendo limitada mientras que La escasa disponibilidad de 6rganos del tamafio adecuado, so-

la demanda ha aumentado

bre todo en el caso del corazén, determina que la probabilidad
de trasplante para pacientes menores de un afio apenas alcance

progresivamente provocando un 60% (Gémez Saez, 2019). Los profesionales sanitarios se en-
una gran disparidad entre oferta frentan con el reto de intentar mejorar estos datos para poder

y demanda

ayudar a los nifios con enfermedades graves que precisan recibir
un organo imprescindible para su vida.

Por ello, aunque la medicina de los trasplantes de érganos se
ha desarrollado fundamentalmente a través de programas de donacién en ME cons-
truyendo unos fuertes y solidos alineamientos éticos capaces de sustentarla, la es-
casez de 6rganos pediatricos para trasplante ha propiciado la necesidad de ampliar
nuevos modos de donacidn. Entre ellos destaca la donacion en asistolia controlada
(DAC), definida como aquella donacién realizada en personas fallecidas por una para-
da cardiorrespiratoria (PCR) esperada, tras un proceso de adecuacién de las medidas
terapéuticas (AMT?) y retirada de los tratamientos de soporte vital (RMSV). En este tipo

1 Eldiagnéstico de muerte por criterios neuroldgicos o ME se establece tras la comprobacién del cese completo e irreversible de toda
actividad cerebral en el cerebro, el cerebelo y el tronco encefalico. Esta circunstancia es considerada como definitoria y sindénima de
fallecimiento por la pérdida de la capacidad integradora del organismo que depende de la actividad cerebral. Aunque los principales
6rganos vitales puedan seguir funcionado de forma asistida con ayuda de dispositivos de soporte intensivo, no existe la posibilidad
de un funcionamiento integrado, dado que esta capacidad reside en la funcién cerebral.

2 Laadecuacion de las medidas terapéuticas (AMT) consiste en retirar o no iniciar medidas terapéuticas porque el profesional sanitario
estima que en la situacion concreta del paciente son indtiles o fdtiles, ya que tan solo consiguen prolongarle la vida biolégica, pero
sin posibilidad de proporcionarle una recuperacién funcional con una calidad de vida minima. Dado que las decisiones clinicas no
pueden tener un caracter de certeza sino probabilistico, puede provocar en muchas ocasiones incertidumbres y divergencias, tanto
en las familias como en los profesionales sanitarios.
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especial de donacién el diagnéstico de muerte se realiza por cri-

Los profesionales sanitarios . . o
terios circulatorios y respiratorios (MC).

se enfrentan con el reto de
. . Segun estudios publicados en distintos paises, se estima que la
intentar mejorar estos datos donacidn en asistolia controlada en pediatria (DACp) podria in-
para poder ayudar a los nifios crementar ampliamente el global de la donacién pediétrica si en
con enfermedades graves que este nuevo enfoque se incluyen a nifios asistidos en programas
de cuidados paliativos pediatricos (CPP)* como son los neona-
tos con graves malformaciones del tubo neural u otro tipo de
imprescindible para su vida condiciones con prondstico vital extrauterino limitado a muy cor-
to plazoy los pacientes en régimen de hospitalizacion domicilia-
ria en los que se decide una AMT. Algunos articulos cientificos
(Weiss, 2016) estiman que el nimero de donantes podria aumentar hasta un 36% en las
Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) y cerca del 20% en las Unidades
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN).

precisan recibir un 6rgano

2. Donacion de drganos en nifios en régimen de cuidados paliativos pediatricos

La donacion y el trasplante de 6rganos son unas de las acciones humanas mas benefi-
ciosasy altruistas en una medicina excesivamente tecnolégica y deshumanizada, pero
al mismo tiempo algunos aspectos de sus procedimientos suscitan multiples cuestio-
nes éticas sobre la constitucion de la identidad humana, el significado de la muerte,
las diferencias entre naturaleza y culturay el tipo de ciencia bioldgica y médica de las
sociedades desarrolladas (Martinez-Urionabarrenetxea, 2008).

Durante la atencion médica de los pediatras paliativistas, los padres de nifios en CPP y
CPP perinatales (CPPn)® plantean en ocasiones el deseo de que su hijo sea donante de

3 El diagnéstico de muerte por criterios circulatorios y respiratorios (MC ) se basa en: a) constatacion inequivoca de ausencia de cir-
culacion y de respiracion espontanea durante un periodo no inferior a cinco minutos; b) como requisito previo al diagnéstico debera
verificarse que se cumple una de las siguientes condiciones: 1.° se han aplicado, durante un periodo de tiempo adecuado, maniobras
de reanimacion cardiopulmonar (RCP), siendo infructuosas y 2.° no se considera indicada la realizacién de maniobras de RCP por
razones médica y éticamente justificables, segun las recomendaciones de las sociedades cientificas competentes; c) ausencia de
circulacién demostrada por al menos uno de los siguientes hallazgos: 1) asistolia en un trazado electrocardiogréfico continuo, 2)
ausencia de flujo sanguineo en la monitorizacién invasiva de la presidn arterial, 3) ausencia de flujo adrtico en un ecocardiograma.

4 Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son una forma de atencion especializada, ofrecida por mdltiples profesionales, para aque-
llos nifios y sus familias que afrontan enfermedades graves y crénicas que amenazan seriamente la vida. Consisten en la asistencia
activa y total del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio. Se centran en la prevencion y el alivio de los sintomas, el dolor y el estrés, asi
como en el apoyo a los aspectos psicoldgicos, espirituales y sociales del paciente y su familia. Los CPP garantizan el respeto a su
dignidad y el derecho a su autonomia, mediante una atencién continuada e individualizada. Tiene como objetivos poder satisfacer
las necesidades fisicas y emocionales del nifio y mantener el «funcionamiento» familiar con la mayor normalidad posible, incluyendo
servicios de apoyo a los hermanos y soporte (tiempos de respiro) a la familia.

5 Los Cuidados Paliativos Pediatricos Perinatales (CPPn) constituyen un enfoque holistico para la atencién y apoyo durante la vida fetal
o neonatal y final de la vida de los recién nacidos con escasas posibilidades de supervivencia o con gran afectacién de la calidad de
viday a sus familias. Tienen como objetivo promover la mejor calidad de vida posible para todo feto o recién nacido con enfermedad
limitante o amenazante de la vida y para sus familias, desde el diagnéstico (muchas veces intraltero) hasta el fallecimiento y duelo.
Son proporcionados por un equipo interdisciplinar que incluye médicos (obstetras, neonatélogos, médicos de cuidados paliativos)
enfermeras, matronas, trabajadores sociales, psic6logos y otros profesionales segun la patologia.
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organos cuando se aproxima el final de su vida o cuando se enfrentan al diagndstico
de una malformacién incompatible con la vida. La voluntad de donar puede provenir del
propio paciente (si es un nifio capaz intelectual y emocionalmente de comprender el
alcance de esta decisién) o de los padres, quienes de acuerdo con la informacién reci-
bida y sus valores morales y creencias otorguen el consentimiento para que su hijo sea
donante. Para considerar este consentimiento valido a nivel ético deberian cumplirse
tres estandares (Rodriguez Nufiez, 2020): 1) “no hacer dafio” al nifio; 2) el “juicio por
representacion”’, respondiendo a la pregunta “si tuviera el desarrollo suficiente, ;qué hu-
biera deseado nuestro hijo?”, y 3) “el mejor interés del nifio”, respondiendo a la pregunta:
“squeremos lo que seria mejor para nuestro hijo?”".

La motivacion para realizar la donacién vendria tanto del anhelo de ayudar a otras fami-
lias como por el legado que puede dejar el nifio donante. Asi, los potenciales beneficios
de este acto no son solo “médicos” para el receptor, podrian ser también psicolégicos
para la familia del donante ofreciéndoles la posibilidad de reali-
zar un acto altruista que ayudaria a contrarrestar la tragedia que

Los potenciales beneficios de -
supone la muerte prematura de un nifio.

este acto no son solo “médicos”

, En los ultimos afos se han publicado un gran nimero de articu-
para el receptor, podrian ser los, consensos y guias clinicas que, unidos a la actividad practica
también psicoldgicos para la desarrollada en algunos paises lideres, han permitido consolidar
familia del donante la donacion de 6rganos y tejidos tras el fallecimiento como parte
integral de los “cuidados al final de la vida”. Por ello, la iniciativa
de la donacion puede surgir también de los profesionales encar-
gados de atender a estos nifios, ya que excluir a los pacientes de CPP de la opcién
de ser donantes de érganos supondria negarles a ellos y sus familias los potenciales
beneficios que puede conllevar, considerando también que los pacientes en la lista de
espera para los cuales el trasplante es la Unica solucién para mejorar su calidad de vida
y supervivencia son responsabilidad de todo el personal sanitario.

Aunque la DAC es actualmente una realidad plenamente instaurada en adultos que abre
un nuevo horizonte dentro de los trasplantes pediatricos, pudiendo integrarse dentro
de los cuidados al final de vida de los nifios, sigue siendo excepcional en pediatria. Un
estudio realizado en 2020 a profesionales de UCIP sobre la DACp, muestra que aunque
todos los participantes aceptan que un nifio puede ser donante tras ME, el 9.3% tiene
dudas o estd en desacuerdo cuando esto se plantea tras RMSV y hasta un 18.6% si el
donante esta en CPP, reflejando que la DACp en nifios de CPP genera dudas, conflictos
éticos asistenciales y desasosiego moral en los profesionales (Weiss, 2017). Una de
las posibles causas que pueden explicar esta paradoja son las propias caracteristicas
de la DACp, donde la consideracion de que un nifio pueda ser donante se realiza cuan-
do esta todavia vivo, precisando ademas en ocasiones realizar determinadas acciones
dirigidas a preservar la viabilidad de los érganos que no redundan en ningin beneficio
para el posible donante.

Todas las acciones realizadas sobre un paciente en ese breve, pero transcendental pe-
riodo de tiempo que trascurre desde la RMSV hasta que el donante es caddver, tienen
un profundo significado ético e importantes implicaciones morales. Por ello, ademas
de las posibles controversias planteadas por la DACp (Montero Cebrian, 2022) en to-
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dos los donantes (validez ética del consentimiento subrogado pediatrico, vigencia de la
Dead Donor RuleS, consideracién bioética de las medidas ante-mortem y post-mortem’
y la ausencia de protocolos internacionales unificados sobre criterios de MC), las par-
ticulares situaciones clinicas y humanas de los pacientes en CPP obligan a realizar una
reflexion ética en torno a los principios comprometidos en tal accién médica, adqui-
riendo gran importancia el respeto al principio de prudencia® (considerado el concepto
central de los cuidados paliativos e incluso de toda la asistencia sanitaria) y el principio
de la responsabilidad®.

3. Objetivos y metodologia

Aunque existen multiples documentos en DAC en adultos, no ocurre lo mismo en pe-
diatria. La primera guia sobre DACp se publicé en Canada (Weiss, 2017). En el 2020 un
grupo de expertos de la Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP) junto con la Organiza-
cién Nacional de Trasplantes (ONT), publicaron un documento de
consenso “Recomendaciones Nacionales sobre Donacion Pedia-
S CRIE oI [oRI R el aploNelo][S11)/0l8  trica” con un apartado novedoso donde se describe la DACp en
reflexionar sobre la legitimidad dos situaciones especiales: neonatos con malformaciones del
tubo neural u otras condiciones con prondstico vital extrauterino
limitado a muy corto plazo y pacientes en régimen de hospitaliza-
tipos de ninos en régimen de cién domiciliaria de CPP que deciden una AMT. Este trabajo tiene
CPP como posibles donantes como objetivo reflexionar sobre la legitimidad moral de conside-
rar a estos dos tipos de nifios en régimen de CPP como posibles
donantes de érganos segun los procedemientos descritos en es-
tos protocolos.

moral de considerar a estos dos

de érganos

La metodologia empleada es la revisidén de los documentos de consenso sobre la DACp,
recogiendo los aspectos que pueden llegar a ser significativos para realizar una valora-

6 La “Regla del Donante Fallecido” o Dead Donor Rule, prohibe causar la muerte “por o para” extraer un érgano, obligando a definir de
forma inequivoca la muerte antes de iniciar maniobras de extraccion de 6rganos.

7 Se consideran medidas ante-mortem a las actuaciones que se realizan hasta la RMSV para facilitar la DAC buscando en el futuro
donante el mantenimiento de una adecuada oxigenacion, estabilidad hemodindmica, mantenimiento de diuresis, balance hidroelec-
trolitico y normalidad en valores hematoldgicos. Las medidas post-mortem son las realizadas en el paciente tras su muerte con el
objetivo de aumentar la viabilidad de los érganos a trasplantar.

8 El Principio de Prudencia consiste en evaluar el impacto del riesgo en las personas, anticipando sus consecuencias. Recomienda ir
con cautela, dando mds peso a evitar un mal que a obtener un beneficio social.

9 Hans Jonas referia en El Principio de Responsabilidad ensayo de una ética para la civilizacion tecnoldgica: “actia de tal modo que
los efectos de tu accién sean compatibles con la permanencia de una vida digna auténtica”, “ante un potencial casi escatoldgico de
nuestra tecnologia, la ignorancia sobre las ultimas consecuencias serd, por si sola, razén suficiente para una moderacién responsable
[...] “con la clara meta de luchar contra la enfermedad, la cura y el alivio, se mantuvo hasta ahora éticamente incuestionable y expuesta
solamente a las dudas de su capacidad resolutiva en cada momento de su historia. Hoy, sin embargo, con poderes enteramente nue-
vos, el gran avance en el progreso tecnocientifico, pueden plantearse algunos objetivos que escapan al incuestionable beneficio. Se
ve incluso, que algunas finalidades actualmente buscadas, poseen criterios que despiertan la duda ética. Sobre todo, con relacién a
la metodologia mas innovadora y ambiciosas que se ofrece como atencidn, al principio y al final de la existencia. Nuestro nacimiento
y muerte tocan las cuestiones mas esenciales de la vida humana: el concepto del bonum humanum, en el sentido de la vida y de la
muerte, la dignidad de la persona, la integridad de la imagen del hombre” (Jonas, 1990).
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cién ética en el &mbito de los CPP, detectando las controversias bioéticas que pueden
surgir en su aplicacion y las posibles soluciones para lograr el respeto a los principios
éticos fundamentales de la donacion.

4. DACp en neonatos con malformaciones del tubo neural u otras condiciones con
pronoéstico vital extrauterino limitado a muy corto plazo

Hace afios los profesionales sanitarios rechazaban la donacién de 6rganos en estos neo-
natos por la imposibilidad de diagnosticar la ME, pero con la implantacién de la DACp se
abrid la posibilidad de valorar la donacién de estos nifios por criterios de MC (figura 1).

Figura 1. Proceso de donacion de 6rganos y tejidos en neonatos con anencefalia segiin la ONT

1.- Diagnéstico prenatal de feto con defecto del tubo neural incompatible con la vida.

2.- Comunicacién al CT que informa a los padres
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El Reino Unido fue el primer pais que considerd estos pacientes como posibles
donantes, abriendo un gran debate ético. Entre las posibles controversias destacan:

a. ¢Puede la donacion formar parte de los CPPn en estos pacientes?

¢Esta obligado el profesional

En el documento de consenso la ONT valora la donacion de 6rganos y tejidos en estos
nifios una buena practica clinica, avalada por diferentes sociedades cientificas y comi-
tés bioéticos. Recomienda que tras el diagndstico de estas malformaciones, se infor-
me a la familia ya que “para que la gestante adopte libre y conscientemente la decision
de continuar o interrumpir la gestacién, debe recibir necesariamente dicha informacién
en el caso de que se valore que el neonato pudiera llegar a ser donante de érganos” y
continua “la informacién sobre esta posibilidad no es de ningin modo, una forma de
coaccion, ni siquiera sutil, aunque quiza pueda modificar la voluntad inicial de la mujer
si es que pensaba interrumpir su embarazo por la inutilidad de
llegar a término”. Pero el analisis ético de esta declaracion sus-
cita alguin interrogante: ;esta obligado el profesional a informar

a informar de la opcion de la dé la opcién de la donacién antes de que la madre dé su consen-

donacion antes de que la madre JERUESUCEEEERICIK
dé su consentimiento para La decision de la gestante de continuar el embarazo con el obje-

abortar?

tivo de que el nifio pueda ser donante de érganos estaria basada
en una acto de solidaridad y altruismo con el nifio receptor y su
familia, pero la posibilidad de modificar mediante esta informa-
cion la voluntad inicial de interrumpir el embarazo para transformarlo de “indtil”a “atil”
proporcionando érganos para trasplantar, podria considerarse que incumple el impe-
rativo kantiano segun el cual cada persona es un fin en si misma y no un medio ni un

instrumento.

La ONT justifica la necesidad de aportar esta informacién para que la mujer conozca
dos realidades incuestionables: “el feto no sobrevivird y, si nace vivo, sus drganos po-
dran ser donados si asi ella lo expresa” siendo “perfectamente compatibles, ya que ayu-
dan a tomar una decision trascendente con mayor conocimiento de las repercusiones
que se deriven de la misma”. Sin embargo, aunque es cierto que pueden darse ambas
informaciones conjuntamente, eso no implica que “exista obligacion de informar”, sal-
vo que la gestante lo solicite expresamente.

Cuando se realiza el diagndstico prenatal de una malformacién grave o una enfermedad
potencialmente amenazante o limitante de la vida, el Colegio Americano de Obstetras y
Ginecologos y la Asociacion Americana de Pediatria (AAP) recomiendan que las gestan-
tes y sus parejas sean informadas sobre las diferentes opciones posibles, sus beneficios
y riesgos, promoviendo la autonomia y la libertad de elecciéon (Martin-Ancel, 2022). Asi,
ademads de documentacion detallada sobre la modalidad de interrupcién del embarazo
segun la edad gestacional, debe proporcionarse informacién sobre los CPPn capaces de
ofrecer una atencion interdisciplinar a las familias que deciden optar por ellos.

La decisién de continuar el embarazo es un hecho de vital importancia para una gestan-
tey, por ello, en este escenario tan complejo cargado de sentimientos ambivalentes, los
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profesionales de CPPn deben informar de forma clara y compasiva, con sensibilidad
y prudencia, concediendo a la familia el tiempo preciso para asimilar la noticia y tomar
con toda la tranquilidad posible una decision trascendental. Después de haber tomado
la decisién de continuar con la gestacion es cuando podria considerarse mas adecuado
a nivel ético dar la informacién a la embarazada sobre las posibilidades de donacién de
forma coordinada con el equipo de trasplantes como parte de los “cuidados centrados
en la familia”, teniendo en cuenta tanto su complejidad y las dificultades técnicas que
presenta como los beneficios que esta donacién puede aportar a los padres.

Sea cual sea la decision que tome la gestante y su pareja, los CPPn se iniciaran tras el
diagnéstico prenatal y se continuaran con planes de asistencia al parto, soporte emo-
cional familiar, toma de decisiones compartida durante la vida del nifio, apoyo en la
muerte y acompafnamiento en el duelo posterior.

b. ¢Es licito a nivel ético realizar maniobras para la preservacion de 6rganos antes del fallecimiento del nifio?

La ONT, basandose en las Guias de Comité de Bioética del Reino Unido, recomienda
la intubacioén electiva orotraqueal programada y la canalizacion venosa tras sedacion
y analgesia, no con objetivo terapéutico, sino para posibilitar la donacién, consideran-
dola éticamente aceptable si los padres expresan de forma reiterada que quieren que
su hijo sea donante y se asegure el confort del neonato. Sin embargo, existe un amplio
consenso en las sociedades cientificas sobre la no indicacién de
medidas de soporte vital en estos pacientes, al no existir un gra-
do de certeza razonable de que la extraccion de 6rganos pueda
recomendaciones de no usar realizarse con éxito después de la RMSV (Moreno Villarés, 2021).

maniobras invasivas dirigidas a Segun el principio del doble efecto, el bien esperado (trasplante
la preservacion de érganos del de un 6rgano) y el mal producido (técnicas futiles, sufrimiento
recién nacido que no redunden del nifno) no se producen ni simultdneamente ni en un mismo
acto que justifique el mal como efecto colateral no deseado, ni
existe proporcionalidad entre el mal causado y el bien esperado
estando justificadas éticamente (ayuda al duelo y obtencién de un 6rgano). Aunque la donacién
pueda facilitar el duelo, no garantiza que los padres puedan ela-
borarlo adecuadamente (Alvarez, 2018), dependiendo de otros
factores (experiencias previas, rasgos de personalidad, patologia psiquidtrica). Tam-
poco puede asegurarse obtencion de beneficio para el receptor (intervencion compleja,
posibilidad de complicaciones graves, los 6rganos pueden tener dafios u otras malfor-

maciones asociadas).

Seguirian vigentes las

en su propio beneficio, no

Un neonato con anencefalia u otra condicidén con un prondstico vital extrauterino muy
limitado debe tener las mismas implicaciones bioéticas en su consideracién como do-
nante en DACp que cualquier otro un ser humano, debiendo respetarse todos sus dere-
chos inherentes sobre el mantenimiento de su integridad y no sufrir actos en su cuerpo
a beneficio de otros (ética personalista), presentando ademas condiciones especiales
del vulnerabilidad y dependencia que obligan a su proteccion (ética del cuidado). Segui-
rian vigentes las recomendaciones de la Sociedad Canadiense de Pediatria de no usar
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maniobras invasivas dirigidas a la preservacién de 6rganos del recién nacido que no
redunden en su propio beneficio, no estando justificadas éticamente.

5. Pacientes en régimen de hospitalizacion domiciliaria de CPP que deciden una
AMT

Segun el documento de consenso de la ONT, puede ofrecerse la donacién a pacientes
de CPP en régimen de hospitalizacién domiciliaria. El proceso para llevarla a cabo se
expone en la figura 2.

Figura 2. Donacion de érganos y tejidos en pacientes en programa de CPP.

INGRESO EN EL HOSPITAL:
Unidad que asegure adecuada monitorizacion del
paciente y acompafamiento de los familiares

Equipo de Cuidados paliativos:
. Acompanamiento a paciente y familia.
. Optimizar control de sintomas

Coordinacion de Trasplantes:
o Coordinacion de los equipos
o  Organizacion del proceso
o Informacion a los padres

Unidad Responsable: Mantenimiento del
futuro donante

TRASLADO A QUIROFANO:

Permitir el acompafiamiento de familiares y miembros del equipo de
Cuidados Paliativos en la retirada de medidas

PROTOCOLO DACP

ASISTOLIA EN TIEMPO SEGUN EL
PROTOCOLO DE DACp

ey

Traslado a unidad que permita

DACp continuar cuidados de confort y
CT: Cuidado de la imagen del cadaver i

ento 1a

Fuente: An Pediatr (Barc). 2020; 93(2):134.ee1-134.€9
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A pesar del amplio consenso que existe sobre la bondad de la donacién como parte de
los cuidados al final de vida, la DACp en nifios en CPP es un proceso novedoso, delicado
y controvertido sobre el que algunos autores han mostrado sus reservas y dudas (Har-
rison, 2016), entre las que destacan:

a. ¢Es posible ofrecer la posibilidad de donacién de érganos a pacientes que se encuentran en régimen de hospitaliza-
cion domiciliaria de CPP?

La donacion en este tipo

La donacién en este tipo especial de pacientes tendria las mismas consideraciones éti-
cas que en el resto de pacientes y deberia ser considerada por los profesionales sanita-
rios de CPP que realizan su labor asistencial con estos nifios y sus familias. Estaria in-
tegrada como parte de la atencién global a la familia o “cuidados
centrados en la familia” segun la ética del cuidado. La donacién
se tendra como opcion siempre que los padres y el paciente (si

especial de pacientes tendria es capaz a nivel intelectual y emocional) lo expresen en el plan
las mismas consideraciones de cuidados elaborado de forma consensuada y esta decision

éticas que en el resto de
pacientes

se mantenga a lo largo de la evolucién de la enfermedad.

Se consideran potenciales donantes en asistolia controlada a
los nifios en los que el equipo médico y los padres hayan consen-
suado una AMT, no presenten contraindicaciones y en los que se
espere que tras la RMSV se produzca la PCR en un tiempo compatible con la donacién
(Rodriguez Nufez, 2020). Las patologias que motivan la AMT suelen ser problemas
neuroldgicos, con un pronéstico funcional muy malo pero sin que se prevea la evolu-
cién a ME o cualquier otra patologia en la que el tratamiento con intencion curativa haya
resultado ineficaz y el prondstico de vida sea muy limitado.

b. ¢Es posible hablar de donacién antes de consensuar una AMT en un proceso de planificacion anticipada de cuidados?

La decision de realizar una AMT, cumpliendo uno de los principios fundamentales de
la donacién, siempre debe ser previa, independiente y exclusiva del paciente (si fuera
competente), del pediatra de CPP y de los padres. Por ello, la evaluacion del candidato
a ser donante se realizara Unicamente tras la toma de la decision sobre la AMT, como
en cualquier otro tipo de paciente.

¢. ¢Puede considerarse adecuado dentro de la "atencién integral de cuidados al final de vida" trasladar al nifio a un
hospital cuando se presenta una situacion de alto riesgo vital?

Los cuidados durante el proceso de la DACp, al igual que en los otros tipos de dona-
cién, deben ser 6ptimos, garantizando siempre el respeto a la dignidad del paciente,
centrados en su bienestary el de su familia y, en ningln caso, estos cuidados deben
competir con el objetivo de conseguir un maximo rendimiento en los 6érganos a ex-
traer. Esto es un principio y premisa fundamental en la donacién y base de la ética
del cuidado.
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Diferentes sociedades cientificas han publicado recomendaciones sobre coémo debe
abordarse la donacion en los distintos escenarios al final de la vida de los pacientes,
siendo uno de ellos los nifios en CPP en régimen de hospitalizacién domiciliaria des-
pués de que se haya consensuado con los padres realizar una AMT mediante una DACp.
En este caso, cuando el paciente presente una situacion con riesgo vital debe ser trasla-

dado al hospital para poder llevar a cabo el proceso de donacién

h de modo similar a un paciente que permanece ingresado.
Los cuidados durante el proceso imitara un paciente que p g

dela DACp deben ser éptimos, En este escenario, segln los distintos protocolos de actuacién,
debe facilitarse si la familia lo desea el acompafiamiento du-
rante todo el proceso de los profesionales del equipo de CPP,
a la dignidad del paciente tanto en el desplazamiento en ambulancia medicalizada como
en su estancia durante el ingreso hospitalario y en el quiréfano,
facilitando asi que estos cuidados y la atencion a la familia se
realicen de forma coordinada entre los distintos profesionales (Jiménez Ruano, 2017).
Con ello se evita la irrupcién de otros profesionales desconocidos que puedan dar sen-
sacion a la familia de que se altera la continuidad asistencial y “sus médicos” dejan de

atender a su hijo en los ultimos momentos de su vida.

garantizando siempre el respeto

El pediatra de CPP, como médico responsable del paciente, debe asegurar durante la
aplicacion de los protocolos de la DACp un adecuado cumplimiento de los principios
de una ética de la responsabilidad y el imprescindible respeto de la dignidad intrinseca
de estos pacientes tan fragiles y vulnerables, garantizando que el nifio reciba los me-
jores cuidados y tenga las mismas medidas de confort que disfrutaria en su domicilio
y, al mismo tiempo, proporcionar un adecuado soporte y apoyo a su familia intentando
respetar sus deseos de donacién.

d. ;Seria ético negar a la familia el beneficio potencial que podria suponer el altruismo subrogado de donar los érganos de
su hijo si este hecho pudiera menoscabar, aunque sélo sea en parte, los cuidados del nifio donante que va a fallecer?

En el planteamiento de la ética principialista entrarian en conflicto los intereses de la
familia, que podria obtener potenciales beneficios psicolédgicos mediante la accién al-
truista de permitir la donacién de forma subrogada (principio de beneficencia), frente al
posible menoscabo de los cuidados de final de vida del nifio posible donante (principio
de no maleficencia). Estableciendo la jerarquizacion de principios, primaria la no ma-
leficencia, no estando éticamente justificada la donacion mientras exista el riesgo de
no proporcionar unos adecuados cuidados paliativos al nifio que va a fallecer. La ética
utilitarista en cambio si consideraria aceptable la posibilidad de disminuir la calidad de
estos cuidados si con ello se consigue un mayor beneficio para la familia (mayor nu-
mero de personas). Por su parte, la ética personalista valoraria éticamente reprobable
cualquier detrimento de los mismos que pudiera atentar contra la dignidad del donante.

En definitiva, las acciones al final de vida deben garantizar siempre los mejores cuida-
dos al donante, asi como la atencién global a su familia, proporcionandoles soporte y
apoyo, sin que en ningln caso pueda prevalecer el interés de la familia sobre el derecho



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 24 / 01-17 [2024] [ISSN 2529-9573] 13

del nifio a unos cuidados paliativos 6ptimos. Tan solo la escuela utilitarista podria an-
teponer el bien de la familia sobre el del nifio que fallece.

e. ¢Se considera éticamente adecuado prolongar los cuidados del nifio en CPP para poder llevar a cabo la donacién?

La prolongacién de los cuidados de la AMT para realizar una DACp, ha planteado en
algunos profesionales dudas éticas, considerando maleficente para el donante. La ONT
justifica prolongar estos cuidados en nifios en CPP como algo bueno para si mismos'y
su familia (beneficencia), al valorarlos como actos con iguales implicaciones éticas que
cuando se retrasa la ejecucién de una AMT ya decidida a peticidn de los padres, hasta

que otros miembros de la familia puedan acudir a despedirse

La ONT justifica prolongar estos del nifio (Gries, 2013) y resuelve este conflicto recomendando

cuidados en ninos en CPP como

algo bueno para si mismos y su
familia

a los profesionales explicar claramente a los padres todos los
detalles del proceso de la DACp, incluida esta prolongacion de
cuidados, para que decidan libremente si seguir o no con el pro-
ceso de donacion.

El cambio del lugar del fallecimiento, desde el domicilio al hos-

pital en nifios en hospitalizacién domiciliaria, aportaria beneficio
al poder reducir el dafio organico de los érganos a trasplantar, pero podria repercutir
de forma negativa sobre la familia, que no podria despedirse de su hijo de forma ade-
cuada (en la intimidad y en un sitio tranquilo). Este inconveniente se intenta evitar en
la practica con la presencia de la familia en el traslado y en el quir6fano, donde pueden
acompanar al nifio segun sus preferencias hasta el momento de su muerte, sin interfe-
rencias innecesarias del personal asistencial, bajo el paradigma de cuidados centrados
en la familia (Rodriguez Nufiez, 2019).

f. iRealmente estamos dando cuidados paliativos de calidad al nifio donante o estamos cuidando de sus érganos para
que sean Utiles a otros?

Existen multiples estudios que muestran que las familias que han decidido donar sue-
len entender bien que la RMSV debe realizarse en quiréfano, realizando determinadas
técnicasy aplicando tratamientos para facilitar el trasplante, asumiendo estos inconve-
nientes convencidos de que lo mejor que podria ocurrirles es que los érganos de su hijo
fueran trasplantados con éxito.

En la DACp la ética del cuidado considera como elementos de buena practica clinica en
los profesionales sanitarios para conseguir unos cuidados paliativos 6ptimos:

1. El nifio debe recibir los cuidados y tratamientos que precise para evitar el dolor y el
sufrimiento. Se de debe proporcionar la sedacion y analgesia necesaria para asegu-
rar su bienestar y confort.

2. Debe explicarse todo el proceso, concretando los aspectos mas relevantes a los
padres, informando que pueden surgir complicaciones durante el mismo que impi-
dan llevarlo a término con éxito (contraindicaciones médicas, érganos no viables,
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dificultades técnicas insuperables...), y que en ese caso se detendria la donacién evi-
tando la obstinacidn en la extraccion de érganos, incluso cuando ya esta declarada
la muerte del posible donante. En ese caso se continuara con los cuidados del final
de vida y el acompafiamiento donde la familia desee.

Adecuar la zona quirtrgica donde va a realizarse la RMSV para evitar que el lugar
de fallecimiento pueda repercutir de forma negativa en la adecuada despedida de
la familia al nifio (no maleficencia).

. Ofrecer a la familia o a las personas que ellos decidan la opcién de estar presentes

en el quiréfano durante la realizacién de la RMSV acompafando al nifio donante
hasta la determinacion de la muerte, siempre que lo deseen. Se debe facilitar que
estén a su lado y lo puedan coger en brazos si asi lo quieren. Si la familia no puede
0 no quiere participar en los ultimos cuidados, se les asegurara que el nifio perma-
necera acompafiado hasta el desenlace final.

. Se debe cuidar y consolar a la familia dentro de lo posible, atendiendo a sus nece-

sidades culturales, psicologicas y espirituales, asi como respetar los momentos de
rabia, dolor pesar o angustia que puedan surgir (Gémez, 2017).

En definitiva la muerte del nifio debe ser lo mas digna posible,

Desde una ética de la asegurando a la familia que sera asi. Desde una ética de la res-
responsabilidad, lo fragil ponsabilidad, lo fragil convierte en responsables a los seres hu-

convierte en responsables a los
seres humanos

6. Conclusiones

manos. Cuando lo fragil es un nifio al final de vida, confiado al
cuidado de unos profesionales sanitarios, entregado a su custo-
dia, estos profesionales estan encargados respetar su dignidad,
con una adecuada gestion de los cuidados del proceso de morir,
respetando el principio de humanidad.

. Dada la gran disparidad entre la oferta y la demanda de érganos en la edad pediatri-

ca, es necesario considerar todas las opciones que puedan optimizar la donacién,
aunque no todas las formas de donacién tengas las mismas consideraciones éticas.

. La aplicacién de los protocolos de la DACp ha suscitado una discusiéon multidis-

ciplinar sobre diversas controversias culturales, espirituales y éticas. Los dilemas
planteados surgen de la combinacion dos aspectos de gran trascendencia bioética:
la muerte digna y la donacién de érganos. Si a esta problematica se suma que los
posibles donantes sean nifios en régimen de CPP, con unas situaciones clinicas y
humanas particulares que los hacen especialmente fragiles, surge un importante
reto social, econdmico, profesional y, sobre todo, ético.

. Entre los aspectos bioéticos particularmente controvertidos de la DACp en nifios en

CPP se encuentran:
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a) Las actuaciones relacionadas con el final de vida deben garantizar siempre

los mejores CPP y la dignidad del nifio, asi como la atencién global a su fa-

milia, proporcionandoles soporte y apoyo, pero en ninguin caso

Si se llega progresivamente a puede prevalecer el interés de la familia sobre el derecho del

soluciones consensuadas entre [IASEES

los profesionales implicados b) Los protocolos de de la DACp requieren adoptar algunas me-
y los expertos en bioética se didas encaminadas a la consg’rvac.lon de los drganos que
aseguren un proceso de donacién viable, pero que no deben
interferir en el mantenimiento de los mejores cuidados en el

dara un gran paso hacia la

consolidacién de la DACp final de vida del posible donante ni en los deseos de la familia
de acompaiiar a sus hijos durante la RMSV hasta la certifica-
cion de la muerte.

¢) Las maniobras invasivas dirigidas a la preservacién de érganos del recién na-
cido con malformaciones del tubo neural u otras condiciones con prondstico
vital extrauterino limitado a muy corto plazo que no redundan en su propio
beneficio, no estéan justificadas desde un punto de vista ético. La “lex artis” en
estos pacientes se basa en proporcionar medidas de bienestar y seguimiento
en la unidad de CPPn.

4. Los pediatras de CPP que han cuidado al nifio donante y acompafado a su familia
durante todo el proceso de enfermedad, podrian proporcionar durante la aplicacion
de los protocolos de la DACp la garantia necesaria de respeto a los principios éticos
de la donacion, dando confianza a las familias del nifio donante y receptor, a los
profesionales sanitarios y a la sociedad en general.

5. Si se llega progresivamente a soluciones consensuadas entre los profesionales im-
plicados y los expertos en bioética se dara un gran paso hacia la consolidacién de
la DACp en este tipo especial de pacientes, logrando dos objetivos fundamentales:
aumentar el numero de donaciones pediatricas y, por otro lado, ofrecer la posibilidad
de donacion como parte importante en los cuidados al final de la vida de los nifios
en CPPy sus familiares.
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