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Resumen

Descripcion del caso: Mujer de 54 afios con epidermolisis bullosa distréfica desde su infancia,
afectacion de todo el cuerpo con mutilaciones de miembros. Realiza las curas ella misma con sus
munones sin permitir ninguna actuacion de enfermeria, que rechaza por una mala experiencia
durante un ingreso hace afios para tratar carcinoma escamoso en muiién. Poliomielitis en infancia,
estenosis esofagica 90%, transfusiones en 2001, 2003, 2005. La paciente, desde hace mas de 15
anos, vive su realidad y gestiona su enfermedad sin aceptar revisiones, interconsultas o ingresos.
Solo acude para renovar apdsitos hidrocoloides y material de curas en gran cantidad, que utiliza
segun su criterio y necesidad. Ante las dudas sobre la idoneidad de estar practica y pensando que
deberiamos actuar de otra forma, se presenta caso en comité de ética para que nos ayude a tomar
decisiones.

Exploracion y pruebas complementarias: Caquéctica, estda vendada totalmente, al levantar
vendas y apositos aparecen areas de erosion exudativas, ulceraciones y cicatrices, con zonas que
supuran liquido serohematico. IMC 14,22. Hemoglobina 5,34. Hematocrito 19,8 volimenes
corpusculares muy bajos. Proteinograma con albimina muy disminuida.

Orientacion diagndstica: Anemia y desnutricién graves en el contexto de epidermdlisis bullosa.
Diagnostico diferencial: No es necesario hacer diagnostico diferencial.

Comentario final: Segun los principios éticos de autonomia, beneficencia y justicia los
profesionales tenemos el dilema de no estar haciendo todo lo posible por el paciente aunque esta lo
rechace, dada la grave anemia y la desnutricion que presenta, y también nos planteamos si estamos
utilizando los recursos de forma adecuada. Tras consultar al comité este nos recomienda aceptar su
decision, darle consejos sin imposiciones y ofrecer ayuda cuando lo solicite.
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