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Auxilio, hay un
adolescente en mi

hospital




Awntecedentes
PErSON Les

Sexo: masculino

Fecha Nacimiento: 31/05/2000

Lugar Origen: ORAN (interior de la provincia)

Edad al momento del 1° Dx 6 anos.

Edad actual: 14 ANOS ( afio 2014)



Asp@cto
soclal

Abandonado por la madre a la edad de 1 afio

y con “guarda legal” a cargo de los
ABUELOS MATERNOS desde 2001.

Ano 2013: fallece abuelo materno.



* 2006 “LLA tipo B comun de riesgo
intermedio” - protocolo GATLA 2002
(Diciembre de 2006 a Febrero de 2009) -

* 2009 “LLA B en remision completa”




ANO 2012 ~ap © aikos DX inicial...

*6/10/2012: LLA tipo B comiin 1 RECAIDA
MEDULAR TARDIA inicia protocolo LLA REC GATLA
2011 - Block F 1

*19/12/2012: Informe INMUNOFENOTIPIFICACION
“ENFERMEDAD RESIDUAL MINIMA NEGATIVA POS

INDUCCION”



ANO 2014 ~-P = anos Luego vecaton

eptiembre 2014 22 Recaida Medular Intratratamiento

> plantea al paciente:
QMT con CLOFARABINA
Busqueda de Donante NO relacionado

Eventual TMO (segtn respuesta al tratamiento y existencia de donar
compatible)

rernado 23/09 al 03/10/14  El paciente expresa su “RECHAZO
itamiento”. Manifiesta tristeza y deseos de morir . Pide retirarse a
micilio. Se indica corticoides VO, coordinacidén con Hospital de origer
forme a la ASESORIA DE MENORES E INCAPACES DE ORAN (se adjur
‘orme médico, psicoldgico y social)




« 15/10/2014 Reingresa al HPMI derivado de Oran por
Hematemesis y cefalea. La flia. extensa (tios, abuela y madre
bioldgica) “convencieron” al adolescente de continuar
tratamiento

« 22/10/2014 Inicia bloque quimioterapia con CLOFARABINA+VP
16 Y CFM, realiza una dosis, y el paciente se “niega” a continuar
tratamiento.

e Serealiza nuevo informe al ASESOR de MENORES de ORAN.

« 23/10/2014 El paciente firma “negativa al tratamiento” en
CONSENTIMIENTO INFORMADO y se retira de la institucidén en

b




a. Consentimiento Informado para padres, lulofes © encargados legales del
pacignte menor de 18 anos

Las personas gque sé indicon mas adelante. han hablado detalladamente sobre la
enfermadad y & tratamiento de pacientes con recaida de leucemia linfobléstica aguda

Yoiosotros, confirmolconfrmamos por la presents, que hoy hamemos sido informadols

’ e detailadamente por parte del midico armiba mencionado sotve la enlermedad de nuestro hijo
Consentlmlento 30010  Fatamienic y AT IkXTId08 ue 8 1n Wrapie sdecuada, |8 sniermedad mo
permite 13 suparvivencia y tambiin do 1oe posibikdades de éxito esperadas con gl Uatamento

DTDPI.IC‘HO asl como Con olros ratamienios prmq.
E! tratamienio debe tener lugar deniro del marco del estudio terapéutico GATLA- LLA-

.
lnformado ara REC 2011 para recaidas de leucemia linfobidstica aguda, con un plan que siguen casi 1odos
los paises en Europa y con cuyos estudios precedenies ya han sido ralados mas de 1000
nifos. Nos fue aclarada la dierencia entre olros estudios precedentos
Se han tratado, entro olos temas, of estado medular y sanguineo. v los riegos de no

padres, tutores, o e et o o gty e s

aclarndos detafindamants, & alto A0SO 06 ovenlos INfOCCiol0s posdiements monales, Bsi
como posibles alectos postenoras talas como danos & ko drganos, evanlusd pefuicio da L

posibthdad de piocreacidn y el Pesgo de una pomble aparicidn postorior de ofras

el Icar a OS e a es enfermedades malignas. Tamblén se ha mencionado que os efecios colaterales pueden no
saf contiolables e incluso moriakes

S5& manos ha explicado @ posibiidad de un Irasplante de células progeniloras ¥ su

< sgnificado dentro dal manco del estudio, considerando o especial situacidn o8 NUESID hijo.
e paC].en es Mafncs &8 conodido que puadalpodemas rechazar of Walamianle o partes del msmo y

lambién tengofanamos derscho a slege otro ratamienta conocido

menores de 18 afios gz i 944 gy 0 s e
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idad de procr rilieatioll 08 0rganos, event !
' ?:mgiézls:?agnmda- una posible aparicion m“f:eﬂﬁ?”ﬁ‘f :ml: '
.'l' ables e incluso mortales. ftionado que los efectos Colaterales pueden ng

s ha expl ibili
xplicado la posibilidad de un trasplante de células progenitoras y sy \'

. ,. 1 Ezrza u:el L?s:’udiu. considerando la especial situacion de nuestro hijo.
i s C Puedo/podemos rechazar el tratamiento o partes del mismo
2N lengo/tenemos derecho a elegir otro tratamiento conacido. '

mas: B bl -
B & 00 4, e il
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“YO, D.S. DIGO QUE EL DOCTOR T., ME EXPLICO SOBRE EL
TRATAMIENTO Y DE LOS RIESGOS DE NO CONTINUAR... YO DECIDO
POR MI PROPIA VOLUNTAD NO SEGUIR
CON EL TRATAMIENTO”.



OFICIOS DE ASESORIA INCAPACES (1.6/10/2014)

Debera arbitrar los medios a su alcance, tendientes a que el adolescente SD, pres
adherencia” al tratamiento oncoldgico que se realiza en dicho nosocomio”

IO obstante que el adolescente habria rechazado el tratamiento propuesto, solici
ADOPTE LOS RECURSOS A SU ALCANCE” tendientes a que SD reciba el tratamien
1dicado (quimioterapia de rescate), debiendo realizarse un abordaje interdisciplinar
e su situacidén y concientiza al menor de la importancia que cumpla las prescripcion
1édicas, como asi también informarle de la posibilidad de TMO

Las nifias, nifios y adolescentes tienen derecho a la atencidén integral de su salud,
cibir la asistencia médica necesaria y acceder en igualdad de oportunidades a |
rvicios y acciones de prevencién, promocién, diagndstico precoz, tratamien
portuno y recuperacion de su salud”



En virtud de lo expuesto, solicito a USTED arbitre los

medios tendientes a “lograr la adherencia” del

paciente al tratamiento propuesto en virtud de la

enfermedad que padece, bajo apercibimiento de poner en
conocimiento del Superior Jerarquico en caso de

incumplimiento.-






* Se continud con la contencidn psicoldgica y social, entendiendo a
Daniel en su postura de NO continuar .

e Se apoyaba su decisidon, a la vez que se ofrece un tratamiento
Paliativo.

« Se realizé ateneo interdisciplinario : manejabamos el concepto de
Autonomia en el adolescente, pero no estaba la legislacion que lo
avale.

 Se asume al paciente en Cuidados Paliativos, se deja expresamente la
conducta de NO RCP, y por lo tanto de otras medidas que impliquen
tratamientos desproporcionados para este momento .



* Regresa a su domicilio encontrandose en buen estado general,
sin sintomas a tratar en ese momento.

 Se habla con el Hospital de origen, para hacer un seguimiento
conjunto.

 El paciente reingresa por el Servicio de Emergencia de nuestra
institucion, derivado en ambulancia desde el Hospital de
origen, sin previa comunicacidn, ni coordinacién, un fin de
semana y es asistido por médicos de guardia. (Sabemos que
faltéd una correcta articulacién entre un equipo de CP, servicio
de Oncologia, hospital de origen y/o la emergencia de nuestro
hospital) .



EVOLUCION FINAL

02/11/2014 - INGRESA a HS 00:30 (9 dias posteriores al alta) derivado
nuevamente del lugar de origen en grave estado general:

- 48 Hs de evolucidn de fiebre
- lesiones ampollares estaceladas en piel generalizadas
- diarrea aguda

Es asistido por una TIA quien solicita derivacidon

SIGNOS VITALES: Te238°C, FC 180X, FR 40 X
TANI 70/30
Sat 02 94%



DX PRESUNTIVO EN EMERGENCIA:
“SHOCK SEPTICO REFRACTARIO”
“PANCITOPENIA”

“LLA tipo B 22 recaida medular sin adherencia tto”

Se habla con el paciente, quien expresa “querer realizar
tratamiento” i pide tratamiento en esta situacion
puntual 7 o retomar el tratamiento de su enfermedad de
base?

Deciden en forma conjunta con la TIA (que lo acompaiia,

médicos de emergencia , autoridades del Hospital y
médicos de UTIP, su pase a dicho servicio.




INGRESO UTIP 04:20 AM

- Se continua con fluido terapia

- se colocan accesos vasculares centrales (arteria y CVC)

- se policultiva y adectia ATB.

- se transfunde hemoderivados

- se escala inotrdpico: Adrenalina + Noradrenalina hasta 0,7
gamas/kg/min

- se asume refractario a catecolaminas y se inicia
corticoterapia

- apoyo con oxigeno mascara con reservorio y morfina EV



HS. 1730

-paciente con mala mecanica respiratoria y deterioro del
sensorio. Deciden su ingreso en ARM por pedido de la
familia (abuela, madre y tia) y en consenso con médicos
de UTIP (a pesar de no estar todos de acuerdo...)

HS. 1745
-presenta PCR y fallece

Se reciben posteriormente HMC +: “SAMR”



CONSIDERACIONES, DUPAS, PLANTEODS,
REFLEXIONES...

; Cudl era el limite de tratamiento con este paciente en esta
instancia final? Era valido hacer “todo” a pesar de lo expresa
por el paciente ?

;, Qué significa en estas circunstancias “hacer todo”? ; Un
servicio de CPP hubiera hecho la diferencia ?

; Se actud en funcidén del “miedo al Aspecto Legal” y mandatc

de un i’uez?



CONSIDERACIONES, DUPAS, PLANTEODS,
REFLEXIONES...

;, Qué valor legal tiene el documento que se le hizo firmar al
paciente? Tenia derecho a revocar su decision?

; Son validas las “DECISIONES ANTICIPADAS” en Pediatria ?

En nuestra provincia NO esta reglamentada la LEY DE MUERTE
DIGNA.



HESPITAL PUBLISS
. MATERNO INPANTIL

MUCHAS GRACIAS |




