Responder a la pregunta: “;Doctor, si fuera su hijo,
qué haria usted?”

INTRODUCCION

Tommy* tenia s6lo dos afios de edad cuando fue in-
gresado en nuestra unidad de cuidados intensivos. Era
un nifio pequefio brillante, lleno de alegria y risuefio.
Sus padres lo amaban enormemente y lo cuidaban con
gran dedicacién. La familia de Tommy no tenia una pis-
cina, pero tenia un pequefio estanque en el patio trasero.
Nadie habia pensado nunca en poner una valla alrededor
del estanque, ;cémo podia ser peligroso un estanque tan
pequeiio? Bien, parece que fue bastante peligroso y una
mafiana la madre de Tommy le encontré con la cara su-
mergida en él. Llam¢ al “011” y el corazén de Tommy
empez6 a latir después de una reanimacién cardiopul-
monar prolongada. Ingresé en la Unidad de Cuidados
Intensivos inconsciente y sin respuesta. Pasaron dos dias
y Tommy no mostraba signos de recuperacién neurold-
gica. Aunque sus otros sistemas organicos mejoraban,
no tenfa movimientos voluntarios. Yo me habia entre-
vistado con los padres cada dia en prevision de nuestro
encuentro de este dia. Expliqué a los padres de Tommy
que si no se producia ninguna recuperacion en 48 horas,
no existirfa esperanza de una recuperacion significativa
después del accidente. Expliqué que teniamos dos op-
ciones: interrumpir el soporte ahora y él probablemente
morirfa rdpidamente o seguir con la ventilacién y su
tronco cerebral recuperaria suficiente funcién para que
siguiera respirando, pero probablemente quedaria en un
estado vegetativo o en un estado de conciencia minima
durante el resto de su vida. Entonces surgié “la pregun-
ta”: “; Doctor, si fuera su hijo, qué harfa usted?”.

En 1999, Truog escribi6é un ensayo para pensar en el
que distinguid las diferencias entre dar un consejo segtin
los hechos médicos y dar un consejo haciendo una valo-
racién'. Truog también dirigié nuestra atencién a la
“zona gris” entre estos extremos. El argumentd que,
aunque es apropiado que el médico dé un consejo estric-
tamente médico, puede ser menos recomendable dar
consejo de acuerdo con valores personales. Truog expli-
c6 de una forma elocuente que las preferencias persona-
les de un médico no representan necesariamente los va-
lores, las creencias y las preferencias de los padres, y
por lo tanto, los médicos deben tener mucho cuidado
cuando dan este tipo de consejos. Truog defendia un en-
foque facultativo, mas que directivo. Debido a las dife-
rencias en los valores del médico y de los padres, Rud-
dick? y Gutgesell> emplean argumentos similares, y
también avisan a los médicos sobre la divulgacion poco

*Los nombres han sido cambiados para mantener la confi-
dencialidad del paciente.

cuidadosa de sus propios valores. Sin embargo, desgra-
ciadamente, estos autores no recomendaron claramente
a los médicos cémo responder cuando se les hace esta
dificil pregunta, haciendo creer que simplemente no
contestamos cuando se nos pregunta. En un nimero re-
ciente del Journal of Clinical Ethics, Truog aclaré algu-
nos aspectos de su afirmacién previa y ofrecié mas
orientacion a los pediatras que atienden a nifios graves y
a los que se les hace “la pregunta™.

Otros autores notables también intervinieron en esta
discusién debido a la sensacién general de que simple-
mente no responder a los padres es inapropiado. Ross
hace referencia a varios puntos importantes®. Primero,
argumenta que cuando los padres hacen “la pregunta”
pueden estar valorando el sesgo del médico. Puede ser
extremadamente importante para los padres porque, a
veces, las recomendaciones del médico a los padres
pueden ser significativamente diferentes de las opciones
que ellos mismos elegirian y a veces los médicos ni si-
quiera presentan a los padres las opciones que podrian
elegir para su propio hijo®. Ademds, Ross afirma que la
pregunta lleva al médico a tomar la opcién en un con-
texto mds amplio de los efectos sobre toda la familia, lo
que puede ser muy util. Ruddick también est4 de acuer-
do en que los médicos deben responder a “la pregunta”,
pero argumenta que los médicos deben responder a la
pregunta como un médico-padre mds que intentar po-
nerse ellos mismos en el lugar de los padres, ya que
cualquier eleccién que hicieran estaria influenciada ne-
cesariamente por su postura como pediatra’. Halpern
afirma que “la pregunta” es de la maxima relevancia éti-
ca cuando un nifio estd gravemente enfermo y que,
cuando se responde, los médicos deben tener en cuenta
principalmente los intereses del nifio mds que los intere-
ses de la familia en conjunto. Afirma que la empatia es
extremadamente importante en estas situaciones®. Final-
mente, Quist destaca que “la pregunta” genera una opor-
tunidad de intimidad entre los padres y los médicos que
pueden reforzar y profundizar el vinculo y la confianza
entre ellos’.

Sin embargo, desgraciadamente, creo que ninguno de
estos expertos analiz6 completamente este problema vy,
por lo tanto, sus respuestas no se corresponden comple-
tamente con la situacién clinica. En mi trabajo como in-
tensivista pedidtrico, me enfrento con “la pregunta” va-
rias veces cada semana. Me he esforzado mucho sobre
como responder mejor a “la pregunta” y he adquirido
una percepcién nueva a través de hablar mds amplia-
mente con los padres que la hacen.

He encontrado que, en general, “la pregunta” se plan-
tea en tres situaciones diferentes. En la primera situa-
cion, se ofrece a los padres un gran volumen de infor-
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macidn técnica con estadisticas de mortalidad y proba-
bilidades de diversas evoluciones, buenas y malas. La
infinidad de hechos y datos puede agobiar incluso a los
padres mds sofisticados cuando estdn preocupados por
su hijo criticamente enfermo, probablemente soportan
mds tensién que nunca, probablemente no han dormido
o no han comido lo suficiente durante mucho tiempo, y
pueden haber sido extraidos de su hogar y de su red de
soporte normal. A menudo, los tratamientos que supo-
nen la mayor esperanza de recuperacién también tienen
el mayor riesgo para un nifio criticamente enfermo. A
veces, cuando los padres no son capaces de comprender
completamente las ramificaciones de la decisién que tie-
nen en su mano, preguntan al médico qué harfa. Lo que
estan diciendo es que estdn demasiado agobiados por el
estrés y la informacion para hacer una eleccién razona-
ble. Ven al médico como un experto que comprende
completamente estas opciones y lo que ellos quieren sa-
ber realmente es: “;Qué le darfa a mi hijo la mayor pro-
babilidad de encontrarse mejor?”.

En la segunda situacién, los padres estdn tomando de-
cisiones muy dificiles y simplemente necesitan apoyo.
Especialmente cuando los padres deben tomar decisio-
nes sobre la vida y la muerte respecto a la situacién de
no resucitar (NR), la intensificacion del tratamiento o la
retirada del soporte de su hijo adorado, buscan a los de-
mds para validar las decisiones que toman. Lo que estdn
preguntando realmente es: “Doctor, ;estoy tomando la
decisién correcta?”’.

El tercer tipo de situacion es quiza el mas dificil. Los
padres se enfrentan a alternativas muy dificiles, a menu-
do decisiones que giran alrededor de la vida y 1la muerte.
(Debemos mantener el soporte vital del nifio que ha
sufrido una inmersién? ;Los padres de un nifio que ha su-
frido una fractura cervical de C-2 por un accidente de
trafico deben retirar el soporte de su nifio pequefio o han
de intentar una atencion intensa para que pueda vivir
con una traqueotomia, dependencia del ventilador y te-
traplejia completa? En estos casos, los padres estdn ago-
biados y pasan un mal rato tomando estas decisiones. Lo
que pueden estar preguntando es: “No puedo elegir si
mi hijo debe vivir o morir, por favor, ;podria elegir us-
ted por mi?”.

Cada una de estas tres preguntas requiere una res-
puesta diferente, pero cada una requiere ciertamente una
respuesta. La primera tarea del médico es comprender
mejor lo que se estd preguntando. Cada pregunta debe
responderse de forma diferente, por lo que responder
apropiadamente requiere que se entienda claramente lo
que los padres necesitan o quieren del médico de su
hijo.

RESPONDER A LA PRIMERA PREGUNTA

Cuando los padres hacen “la pregunta” y quieren de-
cir “;qué le darfa a mi hijo la mayor probabilidad de en-
contrarse mejor?”, es adecuado que los médicos respon-
dan claramente con su mejor criterio. Los médicos
tienen un conocimiento especializado que les permite
valorar las opciones con una mayor comprension y per-
cepcién que los padres. Por ejemplo, Julia era una nifia
de trece afios de edad ingresada en nuestra UCI después
del sangrado de una malformacién arteriovenosa intra-
craneal. El neurocirujano habia recomendado una inter-
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vencion, pero el radilogo intervencionista recomend6
un procedimiento de embolizacién. Los padres hicieron
“la pregunta” al responsable de la UCI porque habian
recibido una informacién contradictoria y se sentian in-
capaces de tomar una decisién informada y razonada.
Consideraron que este médico seria mas capaz de juzgar
qué intervencion darfa a Julia la mejor oportunidad de
recuperarse completamente. En estas circunstancias, los
padres plantean con frecuencia “la pregunta”. Es apro-
piado responder honradamente a la pregunta de los pa-
dres porque se trata de un juicio clinico y el médico es
mads capaz de interpretar la literatura médica y puede te-
ner una experiencia personal importante en la atencién a
nifios con este cuadro.

Sin embargo, siempre que un médico dice “Yo ha-
ria...”, es importante que el médico reconozca que su
propia valoracién de los riesgos y los beneficios podria
ser diferente de la de los padres. Los pediatras deberian
explicar no sélo la opcién que consideran mejor, sino
también por qué. De esta forma, si los padres tienen va-
lores diferentes, por ejemplo, mds o menos aversion al
riesgo que el médico, pueden tomar una decision infor-
mada. Sin embargo, los médicos deben recalcar que los
padres tienen el derecho y la obligacion de actuar en de-
fensa del nifio y como quien toma decisiones de forma
subrogada, y que, por lo tanto, el médico apoyard cual-
quier decisién que tomen (con excepcién de las decisio-
nes motivadas por negligencia o abuso), aunque no sea
la que el médico elegiria personalmente.

RESPONDER A LA SEGUNDA PREGUNTA

Cuando los padres hacen “la pregunta” y quieren de-
cir: “Doctor, ;jestoy tomando la decisién correcta?”, es
apropiado que los médicos respondan claramente con su
mejor criterio. Como Truog afirma, cuando ocurre que
un médico cree que harfa la misma eleccién que han he-
cho los padres, compartir esta informacién puede ser
muy 4til*. Esto no quiere decir que los médicos deban
ser deshonestos. Si el médico no habria hecho esta elec-
cién, no deberia mentir. Sin embargo, incluso en estos
casos, el médico puede proporcionar un gran apoyo. Las
afirmaciones compasivas comprenden: “Otros padres en
su situacién habrian hecho la misma eleccién que uste-
des estdn haciendo ahora”, y “Es normal sentirse inse-
guros cuando se toma esta decision, pero ustedes estan
haciendo un gran esfuerzo de valorar los pros y los con-
tras y creo que han tomado una buena decisién para su
hijo y que deben sentirse cémodos con ella”. Cuando los
padres hacen “la pregunta” como una forma de conse-
guir la validacién de sus decisiones dificiles, estas afir-
maciones suelen ser bien recibidas y ayudan a los pa-
dres a sentirse mas seguros de su decision.

En general, estas afirmaciones de apoyo tienen reper-
cusion en los padres y se sienten confortados; sin em-
bargo, esto no ocurre siempre. Lo que se debe decir si
después de dar la respuesta anterior los padres dicen:
“Gracias por sus comentarios de apoyo, nos hacen sentir
mds cémodos con nuestra decision, pero todavia quere-
mos saber ;qué piensa usted que haria en nuestro
caso?”’. Como afirma Truog, si el médico cree que pro-
bablemente haria la misma eleccién, decirlo puede ser
bastante til para las familias. Sin embargo, si el médico
cree que su moralidad personal le llevaria a tomar una
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decision sustancialmente diferente y los padres quieren
realmente saber esta informacién, parecia que propor-
ciondrsela seria apropiado. Como dice Quist, la relacién
entre los padres y el médico de su hijo es muy intima y
se basa en la confianza mutua’. Los médicos que se
sienten comodos haciéndolo asi deberian explicar que
sus propios valores y creencias pueden ser bastante dife-
rentes de los de la familia y que sus propias creencias y
moral no son més “correctas” que las de los padres. De-
berian reconocer la incertidumbre de su propia respuesta
y comentar las limitaciones de sus propias experiencias.
Ademds, deberian explicar por qué creen que harian esta
eleccién, de forma que los padres puedan entender la
motivacion que hay tras la decisién. Sin embargo, al fi-
nal, si los padres piden honestidad, los médicos deben
ser honestos.

Hay otros que estarian en desacuerdo y tienen argu-
mentos vélidos para apoyar su postura. Sin embargo, si
los padres no se pueden fiar de la honestidad del médico
de su hijo, pierden la confianza en el equipo de atencién
sanitaria. Yo personalmente he dado algunas veces esta
respuesta y he sabido que no era lo que los padres querian
escuchar, pero las familias generalmente han respondido
diciendo algo como ‘“gracias por su honestidad”. Sin
embargo, es imperativo que los padres comprendan que
el médico y los otros miembros del equipo de atencién
sanitaria seguirdn dédndoles soporte completamente a
ellos y a su hijo, aunque los padres hagan una eleccién
que los propios miembros del equipo de salud podrian
no haber tomado.

RESPONDER A LA TERCERA PREGUNTA

Cuando los padres hacen “la pregunta” y quieren de-
cir: “No puedo elegir si mi hijo debe vivir o morir, por
favor, ;podria elegir usted por mi?”, los médicos deben
tener mucho cuidado. Claramente, los valores y las creen-
cias del médico pueden ser fundamentalmente diferentes
de las de los padres. Hay muchos factores que intervie-
nen en las elecciones sobre la vida y la muerte. Normas
sociales, crianza, religién, educacidn, creencias persona-
les y las experiencias de la propia vida son todas funda-
mentales en la toma de decisiones y a menudo los ante-
cedentes de los padres y los del médico de su hijo son
radicalmente divergentes. Sin embargo, incluso en estos
casos, los médicos deben dar respuestas honestas y han
de apoyar a los padres en lo posible.

(Qué y cuiando debe darse una respuesta honesta sin
ser coercitivo? La investigaciéon ha demostrado que las
predicciones de las personas de como actuarian en una
situacion hipotética no se correlaciona bien con las res-
puestas reales en estas circunstancias'®. Por lo tanto, si
un médico nunca ha estado en la situacién de los padres,
su estimacion de lo que probablemente haria o dejaria
de hacer no es fiable. Ademas, los antecedentes, la edu-
cacion, la religion y las experiencias vitales del médico
casi con certeza son diferentes de las de los padres, por
lo que el médico nunca podria ponerse realmente en el
lugar de los padres. Los médicos deben reconocer pri-
mero estas cuestiones y explicar que por estos motivos
no pueden predecir con certeza qué eleccion final habrian
tomado si hubieran estado en el lugar de los padres.

Lo que les he dicho a los padres es que yo no puedo
predecir con exactitud qué decisién final habria tomado,

pero que tengo una idea de lo que habria intentado hacer
para decidir sobre la agonia. “Primero me habria senta-
do con mi esposa y habriamos hablado. Después yo ha-
bria hablado con un trabajador social o un terapeuta
para que nos ayudara a comprender nuestros propios te-
mores y creencias. También podria haberle pedido ayu-
da a un religioso. Probablemente también habria habla-
do con mi familia y mis amigos para compartir mis
pensamientos y recibir apoyo. Al final, no estoy seguro
de qué decision habria tomado, pero creo que después
de todo este proceso, yo habria tenido una idea mejor de
lo que hacer. Esta es la verdad honesta.” Yo he dicho
esto a los padres con frecuencia y siempre he consegui-
do una buena respuesta. Yo intento decir también cosas
como “Yo sélo puedo imaginar lo que esto debe ser para
ustedes” para que entiendan que me doy cuenta de que
no sé lo que estan pasando y lo dura que es la situacién
para ellos. Estas afirmaciones también refuerzan mi in-
capacidad para predecir lo que haria en su situacién. Si
los padres, después de esta conversacion, todavia quie-
ren que el médico suponga qué decisién habria tomado
finalmente, los médicos deben ser honestos. Esto no sig-
nifica decir que los médicos deben discutir sus propias
preferencias personales, sino que los médicos tienen de-
recho a su propia intimidad, aunque si los médicos se
sienten comodos compartiendo sus propios valores con
las familias, esta intimidad resulta apropiada. Sin em-
bargo, los médicos deben tener cuidado cuando revelan
sus valores personales para que los padres no se sientan
presionados. Como se ha dicho antes, sin honestidad en-
tre los padres y el médico de su hijo, existe poca base
para la confianza.

TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

Habria que destacar que muchos médicos creen que
los padres tienen la autoridad y la obligacién de actuar
auténomamente tomando decisiones de forma subroga-
da por sus hijos. Sin embargo, recientemente, algunos
han afirmado que un modelo de toma de decisiones
compartida es mas apropiado, especialmente cuando las
decisiones implican decisiones sobre la vida y la muer-
te. Una afirmacion reciente de un consenso internacio-
nal sobre la atencién terminal, que fue el producto de
una conferencia patrocinada por varias sociedades inter-
nacionales de cuidados criticos, dice que es mucho maés
preferible un modelo de toma de decisiones comparti-
da''2, Segiin este modelo, los médicos y otros provee-
dores de atencidn expresan sus propias opiniones en una
discusién cara a cara con los padres de forma que se
pueda alcanzar una decisién compartida. La idea de que
los médicos no deben expresar sus opiniones porque es-
tas opiniones podrian influir en las decisiones de los pa-
dres presupone la legitimidad de una toma de decisiones
completamente auténoma por parte de los padres, lo
cual no estd aceptado universalmente, incluso en Esta-
dos Unidos.

De hecho, cuando los padres preguntan sobre las pre-
ferencias personales del médico y el médico elige no
responder porque no desea presionarles, esto se puede
contemplar como una forma de paternalismo. Cuando se
prohibe a los médicos que respondan a “la pregunta”
(estamos diciendo que, a pesar del deseo de los padres
de que les gustaria saber lo que haria el médico, noso-
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tros lo sabemos mejor? Creemos que esta informacién
seria coercitiva, por lo que elegimos evitarsela a los pa-
dres. Al observar a los médicos compartir sus propias
creencias personales con los padres, sus opiniones no
me han parecido coercitivas cuando los médicos procu-
ran reforzar la validez de las creencias de los padres y
han comentado que sus propias creencias no son mas
“correctas” que las de los padres. Cuando me he sentido
comodo revelando mis propias referencias cargadas de
valores, muchos padres han tomado decisiones que eran
diferentes de las que yo habria tomado y los padres se
han sentido cémodos tomandolas sabiendo que mi equi-
po y yo mismo seguiamos apoydndoles a ellos y a su
hijo independientemente de sus decisiones. Los médicos
no deberfan asumir que saben lo que es mejor para los
padres.

Con un modelo de toma de decisiones compartida, los
proveedores de atencién sanitaria deben establecer un
equilibrio delicado entre dar el control a los padres y
verbalizar sus opiniones personales como la figura de
autoridad. A menudo, el personal auxiliar (por ejemplo,
trabajadores sociales, capellanes) pueden ser extremada-
mente Utiles en estas decisiones. Aunque los proveedo-
res de atencién sanitaria deberian tener en cuenta este
modelo, es imperativo recordar que son los padres y no
el personal del hospital quienes vivirdn con cualquier
decision cada dia durante el resto de su vida. Por lo tan-
to, los médicos deberian esforzarse por crear una atmos-
fera que se centrara en los intereses del nifio y que per-
mitiera a los padres sentirse comodos en el futuro con
las decisiones de tratamiento actuales.

CONCLUSION

Siempre que los padres preguntan a un médico “;Qué
deberia hacer?”, merecen una respuesta. Los médicos
deben aclarar primero el significado de la pregunta en
cada circunstancia y han de esforzarse por ofrecer apoyo
y dar una informacidén apropiada, relevante y no coerci-
tiva. Determinar qué informacién buscan los padres
cuando hacen la pregunta puede ser dificil y, de hecho,
los padres pueden estar preguntando mas de una de las
preguntas anteriores a la vez. Los profesionales de la
atencion sanitaria deberian tomarse el tiempo necesario
para determinar qué informacién desean los padres an-
tes de dar una respuesta. Si los padres necesitan un cri-
terio experto de informacién técnica copiosa, el médico
debe proporcionarles esta ayuda mientras les explica por
qué valoran las opciones de la forma que lo hacen y
mientras les explica que los padres pueden tomar deci-
siones diferentes con el apoyo total del médico. Cuando
los padres simplemente quieren la confirmacién de que
estan tomando decisiones razonables, los médicos deben
Ser generosos con su tiempo y apoyarles y si creen que
habrian tomado una decisién similar. No hay problema
en compartir esta informacién. Finalmente, si los padres
necesitan orientacion para tomar una decision, los médi-
cos, con sus colegas de trabajo social, psicologia, cape-
llanes y enfermeria, deben dar a los padres la oportuni-
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dad de comentar sus sentimientos y ayudarles a desarro-
Ilar un método para tomar decisiones que sea mds con-
fortable para los padres. Los médicos deben conocer las
multiples facetas y matices que hay detrds de “la pre-
gunta” y deben tener cuidado cuando responden. Los
pediatras han de establecer un equilibrio delicado; debe-
mos dar a los padres la informacién honesta que recla-
man pero no debemos presionarles ni dar la impresion
de que nuestros valores son de alguna forma “mejores”
que los suyos. Los médicos debemos facilitar mas que
dirigir la toma de decisiones de los padres.
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