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RESUMEN

Esta investigacién surge del cuestionamiento acerca del conocimiento en Bioética que
poseen los profesionales que trabajan en cuidados paliativos y su utilidad cuando enfrentan

dilemas éticos.

Para este estudio, de tipo descriptivo, se trabajé con dieciséis sujetos de investigacion
los cuales son profesionales que laboran en el campo paliativo. Para analizar los resultados
obtenidos de los cuestionarios se utilizé procedimiento estadistico elemental calculando
frecuencias de respuesta y porcentajes que representan estas, posteriormente se muestran

los resultados por medio de graficas para una mejor visualizacion.

Se concluye que la mayoria de los profesionales que trabajan en cuidados paliativos no

tienen la formacion en bioética suficiente para enfrentar dilemas éticos.

Se recomienda a las Universidades privadas y publica que implementen cursos de
Bioética no s6lo en la facultad de Medicina sino en todas las facultades debido a la

importancia que tiene esta disciplina en la vida humana.



INDICE

I. INTRODUCCION

i

ll. MARCO CONCEPTUAL 1
2.1. Tema 1
2.2. Planteamiento del Problema 1
2.2.1. Delimitacion 2
2.2.2. Justificacién 2
2.3. Objetivos 3
2.3.1. Objetivo General 3
2.3.2. Objetivos Especificos 3
1. MARCO TEORICO 4
3.1. Bioética 4
3.1.1. Escuelas que fundamentan la Bioética 5
3.1.1.1.  El Naturalismo Sociobiologista 5
3.1.1.2.  El Modelo Liberal Radical o no Cognitivista 5
3.1.1.3.  El Modelo Pragmatico-utilitarista 5
3.1.1.3.1. Deontologia prima facie 6
3.1.1.3.2. Contractualismo 6
3.1.1.3.3.  El principialismo 6
3.1.1.4. Modelo Personalista 10
3.1.2. Diferencias entre Etica médica, Deontologia y Bioética 12
3.2. Dilema ético 14
3.2.1. Dilemas éticos mas frecuentes en los cuidados paliativos 14
3.2.1.1. Veracidad 14
3.2.1.2.  Principio de proporcionalidad terapéutica 14
3.2.1.3.  Principio de doble efecto 14
3.2.1.4. Sedacion paliativa 15
3.2.1.5. Eutanasia 16
3.2.1.5.1. Tipos de Eutanasia 17
3.2.1.5.2. Diferencias entre sedacién y eutanasia 18

3.2.1.6. Confidencialidad 19

3.3. Cuidados Paliativos 19
3.3.1. Definicién 19
3.3.2. Objetivos de los cuidados paliativos 20
3.3.3. Caracteristicas 20
3.3.4. Instrumentos bdsicos 20
3.3.5. Tratamientos paliativos 21
3.3.6. Cuidados Paliativos en Guatemala 21
3.4. Calidad de Vida 22




3.4.1. Aproximaciones al concepto de calidad de vida
3.4.2. Agonia

3.4.3. Sintomas refractarios

IV. MARCO METODOLOGICO

V. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

5.1. Presentacion de resultados

5.2. Discusion de resultados

CONCLUSIONES

RECOMENDACIONES

BIBLIOGRAFIA

ANEXOS

24
25
26

28
29
29
49
53
54
55




I. INTRODUCCION

La inquietud sobre este tema surgié a raiz de la importancia que han cobrado los
cuidados paliativos en nuestro pais y la necesidad de la Bioética en el campo de la medicina.

Con los cuidados paliativos los sintomas de la enfermedad terminal son cubiertos con
tratamientos cuyo objetivo central es proveer confort. Sin embargo, los cuidados paliativos se
extienden mas all4d del alivio de los sintomas fisicos: buscan integrar las diferentes
dimensiones del cuidado: fisica, psicolbgica, social y espiritual, de tal modo que facilitan al
paciente no s6lo morir en paz, sino vivir activamente como sea posible hasta el momento

final.

Los médicos que trabajan en cuidados paliativos se encuentran en un campo diferente
a otros médicos que tratan diversos padecimientos ya que el fin no es curar sino procurar
una mejor calidad de vida y una muerte digna a personas con enfermedades terminales. Los
procedimientos que se emplean dentro de este campo poseen implicaciones éticas por lo
que es necesario que el especialista posea conocimientos en esta area, especificamente en

lo relacionado a Bioética.

La Bioética es una rama de la Etica que surge como consecuencia de los avances
tecnolégicos aplicados a la vida y la revolucién en el campo de la medicina. Se ocupa de
cuestionar los aspectos morales de las practicas realizadas con respecto a la vida. A pesar
gue existe una asociacion de Bioética y algunos comités en hospitales, se desconoce qué
formacion en Bioética poseen los profesionales en el campo de los cuidados paliativos, por lo
gue se consider6 necesario realizar la investigacion para proponer la incorporacion a los

pénsum universitarios.

Para realizar esta investigacion se contactaron médicos que trabajan en cuidados
paliativos, se les pidio su colaboracién para responder la encuesta previamente revisada por
3 especialistas en esta area que también tienen especializacion en Bioética. Luego se
procedié a realizar el analisis y discusion de resultados, con base en esto se elaboraron

varias conclusiones y recomendaciones.



. MARCO CONCEPTUAL

2.1. Tema

Conocimientos en Bioética de médicos que trabajan en cuidados paliativos y su utilidad

en la resolucion de dilemas éticos.

2.2. Planteamiento del Problema

El término paliativo proviene de la raiz latina pallium lo que significa palio, capa o manto
a lo que se le da el significado de disminuir. Con los cuidados paliativos los sintomas,
ocasionados por una enfermedad terminal, son cubiertos con tratamientos cuyo objetivo
central es proveer confort, esto se pretende lograr considerando a la persona como ser
integral desde su estructura fisica, psicolégica y espiritual. Lo mas novedoso de los cuidados
paliativos es que consideran la muerte como un proceso natural, pero se debe tener claro
qgue no prolongan ni aceleran la muerte sino que ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a
los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta su muerte y a la vez

proporcionan apoyo a sus familiares para afrontar la enfermedad, la pérdida y el duelo®.

En Guatemala, actualmente existen varios médicos, psicélogos, trabajadores sociales,
enfermeros(as) que se han especializado en este campo brindando la ayuda paliativa a
pacientes y sus familias, asi como hospitales de cuidados oncol6gicos, unidades renales,
cardioldgicas, genéticas, inmunoldgicas, infecciosas, entre otras, que poseen la referencia a
la unidades de cuidados paliativos cuando la enfermedad se hace mas compleja con
posibilidades de que la persona no sane. Estos profesionales, en su mayoria, no han
recibido cursos de Bioética ya que no cuentan con esa formacién dentro del pensum de
estudios de la Universidad de San Carlos de Guatemala y actualmente no se ha creado la
especialidad en cuidados paliativos dentro del pais. Los que desean este tipo de formacion

deben estudiar en el extranjero.

Los médicos que trabajan en cuidados paliativos se encuentran en un campo diferente

a otros médicos que tratan diversos padecimientos ya que el fin no es curar sino procurar

' Cfr. ESPINAR. “Los Cuidados Paliativos: acompafiando a las personas” P. 174.
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una mejor calidad de vida a corto plazo. Los procedimientos que se emplean dentro de este
campo poseen implicaciones éticas por lo que es necesario que el especialista posea

conocimientos en esta area, en especial en lo relacionado a Bioética®.

Los dilemas mas frecuentes a los que se enfrentan los médicos que se dedican a
cuidados paliativos son: veracidad, proporcionalidad terapéutica, principio de doble efecto,
sedacién paliativa, eutanasia, confidencialidad, etc. por lo que se cree necesario poseer

conocimientos en Bioética para que las decisiones se fundamenten en principios éticos.

Por lo anterior surge la pregunta de investigacion:

¢, Qué conocimientos en Bioética poseen los profesionales que trabajan con pacientes

en cuidados paliativos y que enfrentan dilemas éticos en su diario actuar?

2.2.1. Delimitacién

La presente investigacion indagé qué conocimiento en Bioética poseen los
profesionales que trabajan en cuidados paliativos y como abordan los dilemas éticos. Se
trabajé con una muestra abierta de profesionales dedicados a este tipo de cuidados

mediante el envio por via electrénica de la encuesta.

2.2.2. Justificacion

En Guatemala se ha ido extendiendo el conocimiento de la Bioética debido a la
conciencia que existe sobre la importancia de la Etica en campos médicos y de otras
disciplinas. Al revisar el pénsum de estudios de los médicos y cirujanos de la Universidad de
San Carlos de Guatemala se comprueba que no se incluyen cursos de Bioética durante toda
la carrera y los médicos que trabajan en cuidados paliativos han recibido entrenamiento en
esta area pero no incluye propiamente una formacion en Bioética que los ayude a la
resolucion de dilemas éticos, por lo que se considera necesario realizar una investigacién
para conocer qué tipo de conocimiento se tiene en esta area, para poder proponer la

incorporacioén a los pénsum universitarios modulos completos de Bioética.

2 Cfr. ESPINAR, Victoria.ibid. 171.



En los cuidados paliativos, el médico, enfrenta diariamente dilemas éticos en donde la
Bioética es de utilidad para que las decisiones estén fundamentadas en la ley natural y
dignidad de la persona.

2.3. Objetivos
2.3.1. Objetivo General

Determinar el conocimiento en Bioética que poseen los profesionales en Cuidados

paliativos que laboran en Guatemala y su utilidad en la resolucion de dilemas éticos.

2.3.2. Objetivos Especificos

¢ Determinar los dilemas éticos que enfrentan los profesionales de cuidados paliativos

en nuestro pais.

e Comparar los criterios utilizados por los médicos de cuidados paliativos en dilemas
gue se presentan en su practica profesional con los fundamentos de la Bioética

personalista.

e Determinar si los médicos paliativos han recibido cursos de Bioética que los prepare

para tomar decisiones éticas.



lll. MARCO TEORICO

3.1. Bioética

Bioética es un término que proviene de las raices griegas: Bios y Ethos, lo que significa
respectivamente vida y caracter o personalidad moral. Practicamente es la Etica de la vida.
Este término fue acufiado en 1970 por el oncélogo norteamericano Van Rensselaer Potter,
en un articulo publicado en la revista de la Universidad de Wisconsin "Perspectives in
Biology and Medicine", donde se referia a la Bioética como la ciencia de la supervivencia.
Posteriormente, el afio 1971, Potter publica un libro con el titulo de "Bioética: puente hacia el
futuro" en el cual se recogen varios de sus articulos, en la actualidad ha tomado gran
relevancia debido a cémo las nuevas tecnologias se han ido aplicando a la vida. Cabe
mencionar descubrimientos relevantes como descubrimiento del genoma humano entre

otros.®

La bioética abarca las cuestiones acerca de la vida que surgen en las relaciones entre
biologia, medicina, politica, derecho, filosofia y teologia. También se define como: “El
estudio sistematico de la conducta humana en el campo de las ciencias de la vida y del
cuidado de la salud en cuanto que esta conducta es examinada a la luz de los valores y los
principios morales™. Las razones del surgimiento de la Bioética las encontramos sobre todo
en:

e Los avances tecnoldgicos aplicados a la vida.

e La revolucion politica-sanitaria.

La Bioética pretende ser la respuesta al estudio de los problemas éticos que se
plantean al hilo del fuerte incremento de las aplicaciones de la ciencia y tecnologia actual y
que pueden modificar profundamente la vida humana. No es una moral nueva, ni sus valores
son descubrimientos recientes llamados a sustituir a los viejos principios. Es una llamada a la
reflexion sobre la vida en su principio y final y no solo vida humana sino también abarca a

todos los seres del planeta.

3 MARLASCA, Introduccién al estudio de la Bioética. P. 14.
* FLECHA, José-Roman. Bioética: Fuente de la Vida. Universidad de Navarra, Espafia: Ediciones Sigueme, 2005. P. 57.
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3.1.1. Escuelas que fundamentan la Bioética
3.1.1.1. El Naturalismo Sociobiologista

Esta corriente propone una ética basada en el evolucionismo la cual considera que los
valores son cambiantes de acuerdo al momento histdrico y que se asumen para lograr la
adaptacion al ambiente. Segun este modelo los valores morales deben evolucionar de
acuerdo a las sociedades y las culturas presentando también un peligro para la dignidad de
la persona ya que en el campo biomédico se traduce en el eugenismo buscando por ejemplo
al nifio perfecto tanto en forma negativa, destruyendo nifios malformados, como un

eugenismo positivo con la manipulacion genética (nifios a la carta).

3.1.1.2. El Modelo Liberal Radical o no Cognitivista

Este modelo esta basado en la autonomia del sujeto en donde se presupone que la
moral no se puede fundamentar ni en los hechos, ni en los valores objetivos o trascendentes.
Parte del no cognitivismo, o sea la imposibilidad de conocer los valores, solo los hechos. De
esta manera es el principio de autonomia el que cobra relevancia. El Gnico fundamento de la
actuacion moral es la opcién autonoma. Se adopta la libertad como supremo y dltimo punto
de referencia. Los fundamentos de este modelo son peligrosos para una bioética que
pretende que prevalezca la dignidad de la persona junto con la ley natural inscrita en todo
ser humano, ya que cada quien posee en sus manos el poder de tomar decisiones
concernientes a su vida, que se realizara de acuerdo a puntos de vista personal. No
podemos estar seguros desde que tipo de conciencia se esta actuando enfrentandonos al

peligro del relativismo moral.

3.1.1.3. El Modelo Pragmaético-utilitarista

Se basa en la corriente utilitarista del siglo XVII, es propio del mundo anglosajon, nace
del pensamiento liberal, identifica el sumo bien con lo util, se considera un hedonismo
socialmente organizado. Lo util es considerado en el plano de lo sensible dejando de lado el
mundo espiritual humano. En la Bioética, este modelo se basa en la teoria de la praxis y una

justificacion del utilitarismo social. Es una posicion bastante difundida en algunos centros y



comités de bioética proponiendo soluciones a los dilemas morales segun el costo-beneficio

que ellas conllevan®.

Segun esta teoria, el entendimiento humano no puede llegar a alcanzar ninguna verdad
de tipo absoluto ni tampoco puede definirse una moral valida para todos y para todos los
tiempos. Se recurre a una moral de minimos la cual se refiere a valores compartidos en
sociedades plurales. Se podria pensar que este modelo defiende el lema de que el fin

justifica los medios.

La orientacién pragmatica-utilitarista tiene tres vertientes:

3.1.1.3.1. Deontologia prima facie

Se reconocen valores supremos y obligatorios como el respeto a la vida. Pero no se
consideran absolutos, sino relativos lo cual admite excepciones segun las circunstancias y

consecuencias en los casos concretos.

3.1.1.3.2. Contractualismo

Su orientacion es similar a la deontoldgica, marca la necesidad de estipular acuerdos
entre individuos buscando consensos en el plano colectivo acerca de normas vy
procedimientos que regulen la convivencia social, Se observa el progresivo desplazamiento
de la reflexion moral, desde el subjetivismo radical hacia la blusqueda de soluciones mas

amplias.

3.1.1.3.3. El principialismo

En el Informe Belmont -principios éticos y pautas para la proteccion de los seres
humanos en la investigacion- promulgado en el afio 1978, se mencionan tres principios
bésicos, bajo los cuales debe regirse la ética médica, especialmente en el area de la

experimentacion de los seres humanos. Un afio mas tarde Beuchamp y Childress hablan de

> Cfr. LARA ROCHE, Carlos. Manual de Bioética. Defensa y Promocion de la Persona. p. 75.



4 principios prima face que solo las circunstancias y consecuencias pueden ordenarlos.

Diego Gracia Prioriza los principios en dos niveles:

¢ No maleficencia y Justicia (Publico-perfecto).

e Beneficencia y Autonomia (Privado y Perfecto).

a. Autonomia

Este principio se basa en la autodeterminacion del sujeto otorgando la capacidad de
tomar sus propias decisiones. Cuando se habla de autonomia, se refiere a la obligacion de
respetar los valores y opciones personales de cada individuo en aquellas decisiones basicas
que le atafien. Presupone incluso el derecho a equivocarse al hacer una eleccion. Este
principio constituye el fundamento para el consentimiento libre e informado. Determina
también la obligacion de cada quien de respetar la autonomia de los demas, nace con el
pensamiento liberal, es importante que cada quien se haga responsable de su vida y de sus

decisiones pero puede presentar confrontacion con los demas principios.

El origen de la bioética como reaccion a los abusos de la profesién médica, ha llevado a
una obsesién por la autonomia del paciente que no ha permitido evaluar objetivamente la
realidad clinica. Desde la llegada de los terceros pagadores y todos los demas quienes
intervienen en la relacion médico-paciente, quedan muchas dudas sobre la forma como se

ejerce la autonomia®.

b. Beneficencia

intimamente relacionado con el principio de autonomia, determina también el deber
de cada uno de buscar el bien de los otros, no de acuerdo a su propia manera de
entenderlo, sino en funcién del bien que ese otro busca para si. Es el principio plasmado en

el juramento hipocrético’.

El principio de beneficencia se encuentra entre un nimero de principios prima facie y no

debe ser interpretado como el Unico principio de la ética, ni como el que justifica o que

® ctr. TROPSON, Julia. Los Principios de Bioética Médica. P. 23.
7 cfr. GRACIA, Diego. Fundamentacion y Ensefianza de la Bioética. P. 28.
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domina a todos los principios, pero tampoco se debe limitar a sopesar beneficios, riesgos y
costos econdémicos. Se debe hacer diferencia con principio de utilidad del utilitarismo, que es
un principio absoluto que permite que a veces los intereses de la sociedad dominen sobre
los intereses y derechos individuales. La beneficencia es obligacion moral y existen muchas

normas de obligaciones de beneficencia que predominan sobre las de no maleficencia.

El respeto al principio de beneficencia, especialmente en bioética clinica, exige que las
acciones sean percibidas como beneficiosas por la persona que las recibe. Seria imposible
respetar la beneficencia de un paciente a partir de una evaluacién solo utilitarista de riesgos

0 costos y beneficios.

c. Justicia

Parte de la idea de dar a cada quien lo que le corresponde. Propone equidad y justicia
social. Determina el deber correspondiente de respetar la diversidad en las materias
mencionadas y de colaborar a una equitativa distribucién de los beneficios y riesgos entre los

miembros de la sociedad?®.

En la medicina actual es imposible que el médico pueda sustraerse a las implicaciones
sociales y econémicas de su actuar profesional; los grandes avances tecnolégicos y la
excesiva medicalizacién de la vida con sus elevados costos en servicios para la salud han
planteado la necesidad de reflexionar tanto en paises ricos como pobres, sobre la mejor
manera de asignar los recursos. Justicia sanitaria es un tema que permite comprender el
verdadero aporte de la bioética a la medicina actual porque abarca un amplio campo que va
desde, criterios médicos, racionalidad tecno-cientifica, leyes fiscales, asignacion de recursos
para las necesidades sociales, hasta distribuciébn de oportunidades en la sociedad. El
problema basico es que los bienes son escasos y las necesidades mdultiples en atencion en
salud, incluso en los paises altamente desarrollados con tradicion de excelente seguridad

social.

En el ultimo siglo la salud dej6 de ser una cuestién privada para convertirse en un

problema publico y politico. Diego Gracia considera que para formular una atencion sanitaria

8 Cfr. THOMPSON J. Ibid, p. 26.



justa, ademas de los principios es necesario evaluar las consecuencias de la politica y su

racionalidad econdémica. Plantea dos momentos:

1. Deontolégico (deber ser) o principialista basada en el concepto de bienestar colectivo

¢ Qué es un sistema justo de servicios de salud?

2. Teleolégico (consecuencialista) o utilitarista de optimizar la utilidad publica en la

asignacién de recursos limitados.

d. No maleficencia

El principio de no maleficencia se comprende a través del concepto de dafio.
Beauchamp y Childress lo definen asi:"la palabra dafio refiere a aquella accion de
obstaculizar, dificultar o impedir que se cumplan los intereses de una de las partes por
causas que incluyen las condiciones autolesivas y los actos (intencionados o no) de la otra

parte"®.

El concepto de dafio es bastante ambiguo ya que lo que para una persona puede
representar un dafio puede no serlo para otra, dependiendo de los puntos de vista desde los

cuales se analice la situacion y de los intereses que tenga cada persona.

El dafo, dentro de la ética biomédica, se refiere a los dafios fisicos como la
incapacidad, el dolor y la muerte y se relaciona con el principio de no maleficencia en

aguellos actos que buscan, causan o permiten la muerte del paciente.

El criterio del cuidado debido es una especificacion del principio de no maleficencia,
establecida por el derecho y la moral en aquellos casos en los que algin agente expone a
otro a un riesgo. Lo que debe evaluarse es si los objetivos buscados son tan
extremadamente importantes que justifican los riesgos o si se somete a alguien a riesgos
irracionales o por descuido, no justificAndose de ninguna manera, cometiéndose, en este

Gltimo caso, lo contrario al cuidado debido, se consideraria negligencia™.

® BEAUCHAMP T, CHILDRESS J F. Principios de ética biomédica. Masson, S.A. Barcelona. 1999, p. 75.
© BEAUCHAMP T, CHILDRESS, Ibid. p. 78


http://www.suite101.net/content/negligencia-medica-en-cuba-a8739

Tradicionalmente, se han establecido ciertas exigencias delL principio de no
maleficencia. En cuanto a las decisiones de tratar o no tratar a un enfermo, las discusiones
se han centrado entre la omision y la comisién. Es bastante comdn que los profesionales de
la salud e incluso los familiares de un enfermo, se sientan mas justificados a no iniciar un
tratamiento que consideran que no generara grandes beneficios al enfermo, que a retirar un
tratamiento ya instaurado. Pareciera que las consecuencias de una u otra decision fueran

diferentes™.

3.1.1.4. Modelo Personalista

La tradicion personalista profundiza sus raices en la misma razén del hombre y en el
corazon de su libertad asimismo se fundamenta en la ética realista y en la filosofia que
conocemos como personalista. Ademas proporciona claves para responder a algunos de los
interrogantes que se ventilan actualmente en nuestra cultura en funciéon de la los derechos

humanos, la crisis de la afectividad y sobre todo en torno a la familia.

La fundamentacion personalista es la expresion de una seria reflexion racional sobre la
realidad que constituye el centro de la actividad biomédica, a la vez, sujeto y objeto de la
misma: la persona humana. Segun Gonzalo Miranda “se necesita fundar la bioética en una
comprension de la realidad, haciendo ver que incluso cuando se niega esa posibilidad, es la
realidad misma la que se impone a nuestra subjetividad ética apelando a la realidad de la
persona humana: esa persona concreta a la que tengo que tratar médicamente, y ésta

persona que soy yo, y que tiene que decidir como tratar a la otra persona’?.

Esta corriente por encima de todo se reconoce la dignidad de la persona por su
esencia y no solamente por su capacidad de ejercer su autonomia. El personalismo ve a la
persona holisticamente en sus dimensiones fisicas, psiquica y desde el momento de la
concepcion hasta la muerte. La persona también encuentra inscrita en su ser la | ley natural

gue capta el bien como inclinacion fundamental.

Esta fundamentacion ética exige, el respeto a la vida humana, como valor primario, el

ejercicio de una libertad responsable y de solidaridad. En el personalismo no se puede

" THOPSON, Julia. op. Cit., p. 27.
2 LARA ROCHE, Carlos. Manual de Bioética. Defensay Promocién de la Persona. p. 78.
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prescindir de una antropologia filoséfica de referencia, desde la cual se podran comprender y
valorar la vida fisica, el amor conyugal, la procreacion, el dolor, la enfermedad, la muerte, la
libertad, las relaciones entre individuo y sociedad, etc. La opcion antropolégica es el
personalismo ontolégicamente fundamentado, que se presenta como una vision integral de
la persona humana, sin reduccionismos ideoldgicos ni biologistas. Las consecuencias del

analisis personalista se sintetizan en cinco principios:

e El valor fundamental de la vida fisica:

Aunque la vida fisica no es toda la persona, es el fundamento de todos los demas
bienes y valores, incluida la libertad, como también la conciencia y la solidaridad,
presuponen la existencia fisica del hombre. Por ello suprimir la vida fisica es privar a

la persona de su bien fundamental.

e Elvalor de la corporeidad:

La persona recibe en el cuerpo individualidad y diferenciacion. En el cuerpo y con el
cuerpo se manifiesta y comunica en la sociedad encontrando sus limites como el
dolor o la muerte en los que esta implicada la participacion de todo el ser personal. La
persona es mas rica que su propia corporeidad, pero vive una unidad sustancial en él
mismo. Esta reflexiones sobre el cuerpo tienen consecuencias inmediatas en el plano
de la medicina; al actuar el médico sobre la corporeidad del paciente, interviene en la
totalidad de la persona, no so6lo en lo biolégico material, como es percibido por
muchos de los profesionales de la medicina. Las intervenciones biologicas y médicas
sobre el cuerpo humano tocan algo mas profundo que los érganos, los tejidos y las

funciones: tocan a la persona misma.

e El principio de libertad y de responsabilidad: El cuerpo es de la persona y ante todo la
persona es responsable de é€l, toda la ética médica se funda sobre el consentimiento
del paciente y sobre la relacion entre paciente y médico. Nada se hace si no es
respetando la libertad del paciente, pero este a su vez es responsable del bien que se

le administra y que no le pertenece como un objeto disponible, sino que contiene un

11



valor objetivo y que precede a su libre eleccion, condicion fundamental para el

ejercicio mismo de la libertad que va de la mano con la conciencia sobre si mismo.

e El principio terapéutico o de totalidad de la persona: propone que es licito intervenir
sobre el cuerpo de una persona que ha otorgado su consentimiento, solamente si hay
una justificacion terapéutica en donde la intervencion sobre la parte va en beneficio
del todo, relativo al mismo organismo sobre el cual se interviene. Este principio se
complementa con el de sociabilidad en los casos de experimentacidon en humanos y

la donacion de 6rganos.

e El principio de socialidad/subsidiaridad: Implica la necesidad que tiene la persona de
sus congéneres para ayudarse mutuamente reconociendo entre si la misma dignidad
para todos. Que se preste mas ayuda a quien esté mas enfermo y necesitado, pero a
Su vez que quien recibe la oportunidad de los servicios de salud, tiene obligacién de
ser responsable del bien recibido, cuidando del mismo™.

3.1.2. Diferencias entre Etica médica, Deontologia y Bioética

La Etica Médica hace referencia a la ciencia teorico-practica que ensefia la moralidad
de los actos del médico en relacion con la comunidad humana en la relacion médico-
paciente. Se espera que el médico con este conocimiento obtenga las herramientas
necesarias para ejercer correcta y dignamente su profesion. Esto apela a una conciencia
recta en donde el médico le dé prioridad al bienestar de su paciente colocandolo por encima
de cualquier interés personal. La Etica Médica, es parte de la Etica General por lo que utiliza
sus principios y normas reflejando los valores generales de la moralidad humana en una

sociedad™.

En cambio la Deontologia médica hacer referencia a los deberes normados dentro del
campo profesional definiendose como el conjunto de principios y reglas éticas que deben

inspirar y guiar la conducta profesional del médico. La disciplina profesional sanciona los

' Cfr. LARA ROCHE, Carlos, Ibid. )
* cfr. BARRIO, José Maria. Analogias y diferencias entre Etica, Deontologia y Bioética. P. 3
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comportamientos que violan esta regla moral, tanto si se encuentran en las leyes, los

reglamentos y cédigos penal, civil, como si no lo estan.

La relacion entre ética y deontologia es analoga entre felicidad y deber. El problema
ético no estriba como adaptar la conducta a la norma, sino en como ajustarla al ser humano.
Son las normas que los mismos médicos se imponen para servir a la sociedad en forma de
compromiso moral. Asi se acreditan los servicios profesionales, por una digna retribucién de
honorarios, la educacion continuada, el secreto profesional y la relacién interprofesional, etc.
Guatemala cuenta con el Codigo Deontolégico, del Colegio de Médicos y Cirujanos de

Guatemala, de Ultima edicion de 1998.

La Bioética surge en el campo médico pero con un matiz diferente ya que debido al
avance cientifico y tecnoldgico y los cambios a nivel sanitario se suscitan nuevos problemas
morales, en este campo, rama de la Etica, se reflexiona y se pretende fundamentar el por
qué es licito o no ciertos procedimientos médicos e intervenciones del hombre sobre la vida.
La Etica Médica tradicional no llega a poder resolver estos nuevos problemas, y al
profundizar en la busqueda de la verdad sobre el bien integral del ser humano. Como
sabemos la bioética se fundamenta en la ética y en la deontologia médica, aunque como
vimos no se trata de la misma disciplina. La ética médica se limita a la practica de la
medicina. La bioética por el contrario, propone una metodologia filoséfica para encontrar la
verdad sobre cuestiones del actuar sobre la vida del hombre, relacionadas con las ciencias

de la salud®.

¥ cfr. LARA ROCHE, Carlos. op. Cit., P. 75
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3.2. Dilema ético

Un dilema ético consiste en una situacién en la que decisién que se debe tomar no
resulta del todo clara, pues se deben tener en cuenta diversos factores que afectan a nuestro

juicio moral y ético sobre la problematica; entran en conflicto dos valores®®.

3.2.1. Dilemas éticos mas frecuentes en los cuidados paliativos
3.2.1.1. Veracidad

Comunicar la verdad a los pacientes y sus familias ayuda a la autonomia y
beneficencia, se convierte en dilema ya que se torna mas dificil cuando son malas noticias y

el médico debe ser prudente para saber cuando y cémo comunicarlo.

3.2.1.2. Principio de proporcionalidad terapéutica

Este principio sostiene que existe la obligacion moral de implementar todas aquellas
medidas terapéuticas que guarden una relaciébn de debida proporcion entre los medios
empleados y el resultado previsible. Las intervenciones en las que esta relacién no se da se
consideran desproporcionadas y no serian moralmente obligatorias. Seria moralmente ilicito
omitir las intervenciones médicas que se juzguen proporcionadas porgue representarian una

forma de eutanasia pasiva (por omision)*’.

3.2.1.3. Principio de doble efecto

Esto se refiere a las intervenciones que se utilizan para aliviar al paciente que al
producir un bien inmediatamente provocan una reaccién negativa (relacionado con costo-

beneficio).

Segun Tobada'® para que un acto de dos efectos (uno bueno y otro malo) sea licito

deberia cumplir con las condiciones siguientes:

6 Cfr. KIDDER, R Rushworth. Cémo las personas buenas toman decisiones dificiles: Resolviendo los dilemas de la vida Etica.
P. 25.

v Cfr. TOBADA, Paulina. “Derecho a morir con Dignidad”. P. 97.
' Cir. TOBADA, P. Ibid. P. 98.
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* Que la accion en si sea buena.
* Que el efecto malo previsible no sea querido solo tolerado.
* Que el efecto bueno no sea causado inmediata y necesariamente por el malo.

* Que el bien buscado sea proporcionado al eventual dafio producido.

Existen situaciones complejas en la practica clinica en las que solo es posible conseguir
un beneficio (o evitar un perjuicio), causando un mal que no se desea. El efecto negativo

esta éticamente permitido si no ha sido nuestra intencién provocarlo.

Son condiciones del principio ético del doble efecto:

e Que la accién sea beneficiosa o neutra.

¢ Que la intencion del actor sea correcta (se busca el efecto beneficioso).

e Que exista una proporcion o equilibrio entre los dos efectos, el beneficioso y el
perjudicial.

e Que el efecto deseado y beneficioso no sea causado por un efecto indeseado o
negativo™®.

3.2.1.4. Sedacion paliativa

La sedacion paliativa es la medida utilizada sobretodo en la fase agénica, consiste en la
administracién de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la
conciencia de un paciente cuando el sufrimiento es 0 en caso de sintomas refractarios. Se
aplica con o sin el consentimiento del paciente, autorizdndolo la familia. Puede ser continua

o0 intermitente, superficial o profunda.

Podemos establecer dos tipos de sedacion:

Directa, cuando el objetivo principal es reducir el nivel de conciencia (dormir al
enfermo).

9 Cfr. IRUZUN, J. Actuacién Paliativa en las Distintas Fases de la Enfermedad Terminal. P. 4
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Indirecta, cuando pretende aliviar los sintomas o signos refractarios como: dolor,

ansiedad, disnea, delirio, etc.

Los sintomas mas frecuentes por lo que se decide por la sedacion paliativa son:

e Ladisnea.

e Eldelirium.

e Eldolor.

e El sufrimiento psicoldgico.

Sintomas refractarios.

Al catalogar un sintoma como refractario, debera recogerse en la historia clinica los

procedimientos diagnésticos y terapéuticos utilizados que justifiquen su refractariedad?.

La sedacion paliativa es objeto de controversia ya que la necesidad de disminuir la
conciencia de un paciente ante el sufrimiento e inminente muerte, provoca profundos
cuestionamientos éticos, morales, clinicos y legales. Sobre todo porque podria parecer una

forma de eutanasia encubierta.

3.2.1.5. Eutanasia

Del griego eu-thanatos, que significa buena muerte. Es el hecho de provocar una
muerte pronta, facil y sin dolores a un paciente que esta ya proximo a morir a causa de una
enfermedad terminal. Esta provocacion de la muerte puede realizarse de multiples maneras

a lo que los moralistas le dan diferentes valoraciones éticas™.

% Cfr. BOCETA, J. Y OTROS. Sedacién paliativa y sedacién terminal: orientaciones para la toma de decisiones en la practica
clinica : documentos de apoyo. P. 11-|2.
21 Cfr. MARLASCA, A. op. Cit
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3.2.1.5.1. Tipos de Eutanasia

e Activa

Consiste en procurar la muerte del paciente antes de lo que seria esperada en otro
contexto. Si esto se realizada a solicitud del paciente y con su consentimiento, tendriamos lo
que llamamos Eutanasia activa voluntaria. Y si es sin que el paciente lo pide y dé su
consentimiento seria activa involuntaria. Si se realiza en un paciente con incapacidad mental
se llamaria activa no-voluntaria. Si se realiza en contra de la voluntad expresa del paciente
se llama forzosa. Existe también la Eutanasia activa indirecta que se daria al realizar una
accion que tiene un efecto inmediato bueno, pero que comporta simultanea y normalmente,

como efecto paralelo y divergente, la muerte de un ser humano (principio de doble efecto)®.
e Eutanasia Pasiva
Consiste en la omisién deliberada y planificada de los cuidados o terapias que
probablemente prolongarian la vida del enfermo. Por ejemplo retirar un respirador a un

enfermo que solo vive por ese medio. Algunos marcan dos tipos diferentes:

e Omision de medios terapéuticos normales u ordinarios.

¢ No aplicacién de medios terapéuticos excepcionales o extraordinarios.

La valoracion ética difiere en cada caso.

Algunos realizan de manera diferente la distincion entre los diferentes tipos de

Eutanasia:

e FEutanasia (eutanasia activa)
e Distanasia (Mantener viva a la persona solo por instrumentos)

e Adistansia (Retirar los medios por los que se mantiene viva la persona).

22 Cfr. MARTINEZ, K. op. Cit 142.
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3.2.1.5.2. Diferencias entre sedacién y eutanasia

Es importante diferenciar entre Eutanasia y sedacién ya que, en algunas ocasiones, se
presta a confusién. La distincion entre estas dos practicas radica especialmente en los

siguientes aspectos:

Intencionalidad:
e En la sedacion el médico prescribe farmacos sedantes con la intencion de aliviar el
sufrimiento del paciente frente a determinados sintomas. En la eutanasia el objetivo

es provocar la muerte del paciente para que cese de sufrir.

e La sedacion altera la conciencia del paciente buscando un estado de disminucion de
la percepcion frente al sufrimiento 0 amenaza que supone el sintoma. Cuando la
sedacién es profunda, se pierde la vida consciente. La eutanasia elimina la vida

fisica.

Proceso:

e En la sedacion debe existir una indicacion clara y contrastada. Los farmacos
utilizados y las dosis, se ajustan a la respuesta del paciente frente al sufrimiento que
genera el sintoma. Esto implica la evaluacion continua de dicho proceso (tanto desde
el punto de vista de la indicacién como del tratamiento) y el registro en la historia

clinica.

e En la eutanasia se precisa de farmacos a dosis o combinaciones letales, que

garanticen una muerte rapida.

Resultado:
e En la sedacion, el parametro de respuesta es el alivio del sufrimiento, que debe
contrastarse mediante su evaluacion.

e Enla eutanasia el parametro de respuesta es la muerte®.

% SNAZ, O. Final de la vida: ¢ puede ser confortable? Servicio de Oncologia Médica y Cuidados Paliativos. P. 188.
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3.2.1.6. Confidencialidad

El secreto médico es una obligacion, un deber del profesional, que responde al derecho
del paciente a la confidencialidad, al respeto de su intimidad. Secreto y confidencialidad van
de la mano. La confidencialidad manifiesta el respeto al paciente. Entre ellos, el derecho a la

confidencialidad, el derecho a la intimidad y el derecho a la proteccion de datos personales®.

3.3. Cuidados Paliativos
3.3.1. Definicién

La palabra paliativo tiene sus origenes del latin pallium lo que significa capa o manto, el
término es utilizado con el sentido de disminuir. En los afios 70 surge una nueva forma de
paliar la enfermedad que poco a poco va tomando mas importancia y se va divulgando por
todo el mundo. La Sociedad Europea de cuidados paliativos, por su parte, lo define como “la
provision de un cuidado total activo cuando la enfermedad no responde a tratamiento
curativo. El cuidado paliativo ni adelanta ni retrasa la muerte; proporciona liberacién del dolor

y de otros sintomas molestos”?>.

Los cuidados paliativos disminuyen el sufrimiento ayudando a que el paciente llegue
mas activo hasta el momento final de su vida preocupandose por su bienestar no solo fisico

sino también psicolégico, social y espiritual.

Ademas de trabajar integralmente con el paciente, los cuidados paliativos se
extienden a la familia proporcionando soporte psicolégico y eventualmente técnicas de
afrontamiento para que se lleve adecuadamente el luto cuando llegue el momento del
fallecimiento. En algunos paises se ofrece, ademas, terapia a través de la expresion artistica
——principalmente la musica y la pintura— lo que permite a algunos enfermos encontrar una
forma de comunicaciéon no verbal de las dificultades, angustias y temores que les pueda
ocasionar el enfrentamiento con la muerte. A los pacientes que lo deseen se les ofrece

también una asistencia espiritual.

# DELGADO MARROQUIN, Maria, Confidencialidad y Secreto profesional Médico de familia. Centro de Salud Reboleria,
Instituto de Bioética y Ciencias de la Salud. [En linea]. [Zaragoza]. Disponible en: www.institutodebioetica.org/...
/...Unidad%204%20confidencial20y

% MARTINEZ, K. Ibid. p. 142.
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3.3.2.

3.3.3.

3.3.4.

Objetivos de los cuidados paliativos

Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso
normal para todo ser de la creacion.

Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte.

Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

Integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales del tratamiento del paciente.
Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo méas
activa posible hasta que llegue la muerte.

Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del
paciente y sobrellevar el periodo de duelo®.

Caracteristicas

Se centran en el paciente mas que en la enfermedad, tratando de respetar su
autonomia a través de considerar sus valores, preferencias y elecciones.

Se acepta la muerte pero también incremento de la calidad de vida.

El paciente, familia, el equipo médico y de especialidades conforman una sociedad.
Estan centrados en la “sanaciéon” mas que en la curacion. Este concepto involucra un
proceso por el cual el paciente se integra psicoldgica y espiritualmente, como un todo
y le permite un andlisis de si mismo mas completo. En consecuencia se logra mayor
alivio. De manera que se trata de ampliar los objetivos de curacion y alivio sintomatico
de la medicina tradicional y de alcanzar un estado opuesto al sufrimiento fisico,
psiquico, social y espiritual. Los cuidados paliativos no aceleran intencionalmente el

proceso de morir, pero tampoco posponen intencionalmente la muerte?”.

Instrumentos basicos

El control de sintomas: reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos
sintomas que alteran el bienestar de los pacientes.
El apoyo emocional y la comunicacién con el enfermo, su familia y el equipo

terapéutico, estableciendo una relacion franca y honesta.

% Cfr. TOBADA, P.” Derecho a morir con dignidad” P. 97.
Z Cft. MARTINEZ K. Eutanasia y Cuidados Paliativos ¢ Amistades peligrosas? Unidad de Cuidados Intensivos. P. 143.
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» Las modificaciones precisas en la organizacién que permitan el trabajo interdisciplinar
y una adaptacion flexible a las necesidades cambiantes de los pacientes.

* El equipo interdisciplinar con formacion especifica que permita el abordaje de los
multiples problemas y necesidades que se plantean en una situacion de enorme

complejidad como es la del paciente al final de la vida®.

3.3.5. Tratamientos paliativos

Los tratamientos paliativos son indicados cuando ya la enfermedad esta muy avanzada
y la medicina convencional no puede cumplir su funcion. La decision es tomada sobre todo

por el médico tratante con el fin de ayudar al paciente en torno al sufrimiento que padece.

Segun la posible supervivencia de los enfermos se pueden considerar tres etapas

distintas en la evolucion de la enfermedad terminal:

» Fase terminal: pronéstico de hasta meses.
* Fase preagonica : pronostico de hasta semanas.

* Fase agoénica : pronéstico de hasta dias.

De todas formas en el seguimiento diario de estos enfermos resulta muy dificil
establecer los limites entre una fase y otra y las escalas de valoracién de calidad de vida y

nuestra propia experiencia nos ayudaran a adoptar una u otra actitud terapéutica.

3.3.6. Cuidados Paliativos en Guatemala

En Guatemala, los Cuidados Paliativos se iniciaron en el afio 1998 con la llegada del
primer especialista formado en el extranjero: Dr. Giovanni Sanchez quien inici6 la atencion
domiciliaria de hospice. El instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) Y La Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica (UNOP) comenzaron a funcionar simultaneamente en el afio 2005 a

cargo de las doctoras Eva Duarte y Silvia Rivas respectivamente.

%cfr. ESPINAR, Victoria. “Los cuidados Paliativos: Acompafiando a las personas en el final de la vida”. P. 175
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En el pais no existe acreditacion oficial para los profesionales que laboran en esta area.
Hasta ahora los médicos que ofrecen Cuidados Paliativos son reconocidos por el hospital

donde laboran como paliativistas, sin titulo oficial, permitiendo su desempefio en este campo.

El proceso de acreditacién podria ser acelerado por el programa de Maestria que esta
en planificacion desde el afio 2012 cuando se realizé el primer curso del Estudio de
Especializacion a cargo de la Escuelas de estudios de postgrado de la Facultad de Ciencias
Médicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala y el Instituto de Cancerologia con el
Aval del colegio de Médicos y Cirujanos. No existen centros, grupos o instituciones que se
dediquen a la investigacion en Cuidados Paliativos del pais, tampoco se cuenta con

publicaciones que describan el estado actual de los Cuidados Paliativos en Guatemala®.

El ministerio de salud tiene un documento elaborado por paliativistas que fue la base
para el acuerdo ministerial que integra los cuidados paliativos en el sistema de salud, pero
no se ha difundido. No hay una ley que regule la prestaciéon de Cuidados Paliativos, pero
hay un Acuerdo ministerial para crear una comision asesora de Cuidados Paliativos para
diferentes comisiones del Ministerio de Salud. Este acuerdo es el primer paso para hacer la
ley. Por otra parte, la inclusién de cursos de Bioética en el pensum de la carrera de médico y
cirujano podria fortalecer los conocimientos necesarios para la aplicacion acertada de los
cuidados paliativos. Este vacio puede observarse en el pensum correspondiente de la

universidad de San Carlos de Guatemala que actualmente no incluye dicha tematica.

En el pensum de estudios del afio 2009 del médico y cirujano de la universidad de San

Carlos de Guatemala no se incluyen cursos de Bioética.

3.4. Calidad de Vida

El concepto de calidad de vida puede ser utilizado desde distintas perspectivas y no
siempre se relaciona con el mismo significado sino difiere substancialmente, segun contextos

y disciplinas. Cuando se utiliza este concepto para tomar una decision en torno a la terapia

» DUARTE, Eva. Cuidados Paliativos: escribiendo la historia en Guatemala. [En linea].[Guatemala], 2011. Disponible en:
evaduartepaliativosguate.blogspot.com
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gue se debe seguir en un paciente o que no se deba llevar a cabo, el contenido que se da a

este término puede hacer tambalear la decision.

Para la Bioética personalista la calidad de vida es medida por la propia vida humana en
cualquier estado en el que ella se encuentre. Lo relativo —las cualidades accidentales— no
pueden convertirse en punto de referencia, sino el valor que posee cada vida humana.

Para esta Bioética el sufrimiento pertenece al universo de la vida el cual hay que

afrontar, considera que no es licito eliminar una vida cuando no se le puede suprimir.

Cuando la calidad de vida estda en funcién del hombre hay que intentar
compatibilizar sufrimiento y crecimiento de las personas. En vez de negarlo hay que
afrontarlo ayudando a otras personas para que también lo logren. De esta forma, las vidas
adquieren calidad muy diversa e imposible de ser comparadas cuantitativamente entre ellas,

afirmando que unas tienen mas calidad de vida gque otras.

En el campo médico, la decisién sobre la calidad de vida debe ser siempre compartida
entre médicos y paciente, sobre todo cuando nos encontramos en situaciones en que la
misma calidad esencial de la vida puede ser vulnerada por los posibles tratamientos a

realizar.

Hay que considerar la calidad de vida como una realidad pluridimensional que tiene
aspectos objetivos y subjetivos. Estos son ademas de naturaleza muy variada, que van
desde realidades materiales hasta otras de caracter trascendente. Esto implica no reducir la
vida con calidad sélo a una dimension meramente hedonista. Para ello hay que tener claro
que la medicina esta limitada y que no puede quitar todo el sufrimiento. Cualquier vida
humana, con la discapacidad que pueda presentar encierra multiples posibilidades de
desarrollo aunque las circunstancias sean muy limitantes. La vida que no se considera de
calidad no debe ser destruida porque hay algo mas grande que eso, y es la persona con su
dignidad®.

30Cfr. PASTOR, Luis Miguel, ¢ Qué significado hay que darle al término calidad de vida? P. 25
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3.4.1. Aproximaciones al concepto de calidad de vida
a. Médica

En este campo se utiliza para detectar la razén y el sentido de una intervencion y
para determinar la futilidad o su utilidad. Desde esta perspectiva la calidad de vida se mide
fundamentalmente a partir del estado patolégico de la persona y se hace hincapié en los
rasgos y las constantes vitales de la corporeidad del paciente, entonces, lo que se debe

medir son los efectos de la intervencion y la beneficencia para el paciente.

b. Socioeconémica:

Desde esta perspectiva, se analizan los minimos requisitos para el desarrollo de la vida
humana desde un punto de vista objetivo y cuantitativo. A partir de aqui se definen los
grupos vulnerables como aquéllos que carecen de minimas condiciones sociales y

econdmicas para su desarrollo como seres humanos.

c. Psicolégica:

Desde esta perspectiva se analiza la calidad de vida en funcion de la salud mental en

cuanto a actitudes y orden psiquico (equilibrio interior). Se vela por el sufrimiento emocional.

d. Aproximacion Medioambiental:

El ser humano para garantizar su calidad de vida requiere de un entorno acogedor y
amable, de un ambito civico y natural donde poder manifestarse y expresarse tal como es.
Desde este enfoque se investigan las condiciones 6ptimas para el desarrollo de la persona

humana y sus multiples dimensiones.

e. Cultural:

La manera de comprender la vida humana difiere de una cultura a otra. La persona
interpreta su estado animico y corporal desde un determinado universo de simbolos y de

creencias que difiere segun contextos y tiempos.
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f. Tecnoldgica:

En nuestros dias la tecnologia puede ayudar a mejorar la calidad de vida o solo
alargar la vida y provocar mas sufrimiento. Lo fundamental consiste en discernir el uso del

artefacto y la finalidad con que se utiliza.

g. Filoséfica:

En este caso la calidad de vida se relaciona con el sentido de vida.

h. Teologica:

Esta perspectiva se funda en la experiencia de fe y no en una evidencia de tipo

intelectual o empirica.

Para comprender el concepto de calidad de vida debemos partir de las aproximaciones
antes mencionadas y unirlas en unidad vital. Al velar por la calidad de vida la propuesta es
el desarrollo integro de toda la realidad humana y esto afecta todas las dimensiones y

potencialidades®.

3.4.2. Agonia

La agonia constituye la uUltima fase de la enfermedad terminal que abarca desde las
tltimas horas hasta los 3-5 Ultimos dias, aunque a veces este periodo puede ser mas largo,
se define como el estado de dolor, lucha y sufrimiento que padecen las personas antes de
morir. Se produce un deterioro progresivo de las funciones fisicas, biolégicas, emocionales y
de relacién con el entorno a consecuencia de la evolucion de la enfermedad y es

fundamental anticiparse a los sintomas que previsiblemente se van a producir.

Resulta fundamental establecer el diagnostico de la agonia para replantearse los

objetivos terapéuticos, en muchas ocasiones se siguen intentando tratamientos activos

31Cfr. PASTOR, Luis Miguel, ¢ Qué significado hay que darle al término calidad de vida? P. 25
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buscando una esperanza de mejoria del enfermo que no parece un objetivo adecuado en
esta fase®.

Algunos sintomas frecuentes en la fase de agonia:

e Somnolencia y confusion.

e Estertores y respiracion ruidosa.

e Agitacién terminal y delirio.

e Dolor.

e Disnhea.

e Deterioro del estado de conciencia con somnolencia, desorientacién, ySindrome
confusional.

¢ Aumento de la debilidad, postracion, dificultad para la ingesta de alimentos.

e Ansiedad, depresidn, crisis de panico por percepcion de muerte inminente.

3.4.3. Sintomas refractarios

Es el sintoma que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos
disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable (y en la fase
agonica, breve). En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la disminucion
de la conciencia.

Derechos de las personas en situacion terminal:

e A ser atendido por personal calificado y motivado en este tipo de atencion.

e A que se le respete su dignidad.

e A recibir atencién sanitaria y soporte personal (por ejemplo, permitiendo a un familiar
permanecer a su lado).

e Derecho a recibir ayuda de la familia y para la familia a lo largo de todo el proceso de
la enfermedad.

32 Cfr. BOCETA Y OTROS. Sedaccién paliativa y sedacion terminal: orientaciones para la toma de decisiones en la practica
clinica : documentos de apoyo. P. 11.
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e Derecho a recibir informacion detallada sobre su estado de salud, incluyendo los
resultados de cualquier exploracion médica, los exadmenes e intervenciones
previsibles, los riesgos y los beneficios potenciales, los procedimientos alternativos
posibles, el desarrollo del tratamiento y los resultados esperables.

e Derecho a participar en la toma de decisiones relativas a las pruebas
complementarias. El consentimiento informado del paciente es un requisito previo a
toda intervencién médica. A rechazar un tratamiento, lo que debe ser garantizado
especialmente cuando un tratamiento médico apropiado no sea eficaz para prevenir o
evitar la muerte. La negativa al tratamiento no debe de ninguna forma influir en la
calidad de los cuidados paliativos.

o Derecho a mantener una esperanza por cambiante que sea la situacion.

e A rechazar las intervenciones de reanimacion o de soporte vital, permitiendo asi a la

enfermedad seguir su curso natural®,

% Cfr. Comité de Etica de la SECPAL. Aspectos Eticos de la Sedacién en Cuidados Paliativos.  [En linea] [Barcelona, Espafia]
Publicado en Diariomedico.com en el afio 2002. Disponible: www. JS Ortiz - Med Clin (Barc), 2001 - eutanasia.ws
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IV. MARCO METODOLOGICO

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal con 16 sujetos de investigacion los cuales
son profesionales que trabajan en el campo paliativo en el &rea publica del pais. Se les
contacto via electronica pidiéndoles su colaboracion para el estudio y posteriormente se pidié
la entrevista para proporcionarles el cuestionario, los que lo requirieron se les envio por

correo electronico.

Se realizd una encuesta dividida en tres partes de acuerdo al tipo de pregunta. La
primera parte constaba de preguntas directas sobre datos personales y respuestas abiertas,
la segunda parte de doble alternativa (si 0 no) y la tercera de opcién mdultiple con preguntas
que presentaban casos practicos en donde el profesional eligié la que mas se adaptaba a

su conocimiento y experiencia.

Para analizar los resultados obtenidos de los cuestionarios se utilizé procedimiento
estadistico elemental calculando frecuencias de respuesta y porcentajes que representan
estas, posteriormente se representd con graficas para una mejor visualizacion de los

resultados.
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V. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

5.1. Presentacion de resultados

Se presentan los resultados obtenidos luego de realizar la encuesta a dieciséis
profesionales que se han especializado en cuidados paliativos. La serie de encuestas se
realizé en junio de 2013. Se analiza cada pregunta en forma individual presentando gréaficas
y esquemas de acuerdo al tipo de informacion que se deseaba recabar.

Grafica No. 1

FORMACION ACADEMICA DE LOS
ENCUESTADOS

MEDICO Y
CIRUJANO
100%

La gréafica muestra que el 100% de los encuestados son médicos cirujanos egresados
de la Universidad de San Carlos de Guatemala.
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Gréfica No. 2

SNAREADE  AREA DE ESPECIALIDAD

ESPECIALIZACION
11%

MEDICINA INTERNA
16%

NUTRIOLOGIA
5%

PSICOLOGIA
5%

ANESTESIOLOG!,
5%

SALUD PUBLICA
EPIDEMIOLOGIA
5%

BIOLOGIA
MOLECULAR
5%

El area de especializacién de los médicos encuestados corresponde el 37% a cuidados
paliativos mientras que el 63% esta especializado en otras areas aunque su ocupacion

actual esté enfocada a los cuidados paliativos.
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Gréfica No. 3

EDAD DE LOS ENCUESTADOS (ANOS)

o1 AOGU 31A40
13% 12%

41A50
75%

En esta grafica podemos observar que el 75 % de los encuestados estan entre los 41y
50 afios mientras que solo el 13% se encuentra entre los 51 y 60 afios, el 12% entre 31 a 40

anos.
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Grafica No. 4

SEXO DE LOS ENCUESTADOS

MASCULINO
37%

FEMENI
63%

El 63% de Los profesionales que respondieron la encuesta son de sexo femenino

mientras que el 37% son de sexo masculino.
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Gréfica No. 5

TIEMPO DE TRABAJAR EN CUIDADOS PALIATIVOS
MIAS DE 7 MENOS DE UN
Afio
12%

1A3
50%

En la grafica podemos observar que el 50% de los encuestados tienen mas de un afio
pero menos de 3 afios de trabajar en los Cuidados Paliativos mientras que el 12% se
encuentran en el rango de 3 a 5 afios, un 13% estan en el rango de 5 a 7 y un 12% tienen

menos de un ano.
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Gréfica 6

DILEMAS ETICOS MAS FRECUENTES FRENTE A
RESPUESTAS NO
RELACIONAS CON TRATAMIENTOS PALIATIVOS

CUIDADOS \ TRATAMIENTO
PALIATIVOS CON EFECTOS

Pmr&%ﬁ:’-lo N SECUNDARIOS
VERACIDAD 28%
3% /
EUTANASIA
12%

RESPETO A LAS AUTONOMIA DEL
CREENCIAS NECESIDAD DE PACIENTEY SU
RELIGIOSAS AMPUTACION FAMILIA

9% 9% 24%

Los dilemas mas frecuentes a los que se enfrentan los médicos en cuidados paliativos
son: 28% tratamientos con efectos secundarios, 24% autonomia del paciente y su familia,
eutanasia 12%, respeto a las creencias religiosas 9%, necesidad de amputacién, 9%,

veracidad 3%, 15% de las respuestas no estaban relacionadas a los cuidados paliativos.
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Gréfica No. 7

QUE PRINCIPIOS ETICOS
/BIOETICOS TOMA EN CUENTAEL
ENCUESTADOEN EL TRABAJO PALIATIVO

OTROS
6% BENEFICENCIA
29%
JUSTICIA AUTONOMIA
19% 12%

La gréfica muestra que el 29% de los encuestados le da prioridad al principio de
beneficencia mientras que el 14% a la no maleficencia, el 12% a la autonomia, el 19% a la
justicia y el 26% a otros principios siendo estos: doble efecto, veracidad, no abandono,
proporcionalidad terapéutica, espiritualidad, legalidad y solo dos personas mencionaron

como prioridad la inviolabilidad de la vida y la necesidad de no afectar la vida del paciente.
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Gréfica No. 8 Grafica No. 9

POSEE CONOCIMIENTOS EN BIOETICA HA RECIBIDO CURSOS DE BIOETICA

5
19%

NO
25%

S
5%

81%

El 75% de los encuestados respondieron que si poseen conocimientos en Bioética
aunqgue solo el 19% ha recibido cursos de Bioética como lo muestra la grafica No. 9 pero el
100% indican que si creen necesario la formacién en Bioética como se muestra en la grafica
No. 10.
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Gréfica No. 10

NECESIDAD DE POSEER CONOCIMIENTOSEN
BIOETICA

NO
0%

En esta grafica podemos observar que el 100% de los encuestados consideran que si

es necesario formarse en Bioética para poder abordar de mejor manera los dilemas éticos.
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Gréfica No. 11

RESPETA LAS CREENCIAS DEL PACIENTE Y SU FAMILIA

NO
0%

El 100% de los profesionales respondieron que si respetan las creencias religiosas de
sus pacientes y la familia por diversas razones dentro de las que sobresalen que éstas son
una herramienta que da soporte, fortaleza, sentido de vida; siendo una forma de religarse a
un poder superior, en quien puede descargar todo aquello que al paciente como a su familia,

no le es posible manejar y controlar por lo que las decisiones que toman son basadas en sus
creencias.
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Gréfica No. 12

¢APLICARIA LA EUTANASIA ACTIVA?

6%

En la grafica observamos que el 94% no considera la Eutanasia activa como una opcién
dentro de los cuidados paliativos y Unicamente el 6% (Unicamente 1 sujeto de los
participantes) si la considera como posibilidad. Las razones expuestas se basaron sobre

todo en principios y valores personales en donde se da prioridad a la vida y dignidad de la
persona.
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Gréfica No. 13

PARA USTED LA CALIDAD DE VIDA SIGNIFICA

ESTAR CON OTROS
LA FAMILIA 0%
EN ESTADO

DE ARMONIA
19%

POSEER

TODO LO
NECESARIO
PARA VIVIR DISMINUIR EL
DIGNAMENTE SUFRIMIENTO
25% 56%

Con respecto a la concepcion de calidad de vida para el 56% de los encuestados
significa disminuir el sufrimiento, el 25% de los profesionales indico que para ellos era poseer
todo lo necesario para vivir dignamente mientras que el 19% considera que la calidad de vida

es estar con la familia en estado de armonia.
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Gréfica No. 14

EN QUE CASOS RECOMENDARIA SEDAR AL

PACIENTE
CUANDO LOS ANALGESICOS NO
CUMPLEN SU FUNCION.
DEMASIADA INTRANQUILIDAD
50% POR PARTE DE LA FAMILIA.

EN EL MOMENTO QUE EL
PACIENTE LO SOLICITE.

B NO ESTOY DE ACUERDO CON LA

SEDACION.
- B OTROS

En la grafica se puede observar que el 50% recomendaria sedar al paciente cuando la
enfermedad estid muy avanzada y los analgésicos no cumplen su funcién, mientras que el
13% cuando el paciente lo solicite, el 12% cuando hay demasiada intranquilidad por parte de
la familia y no esta de acuerdo con la sedacion un 19%, Un 6% categorizado como otros

indica que por sus principios religiosos.
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Gréfica No. 15

PRIORIDAD EN LA DECISION SOBRE EL PACIENTE

PIENSA EN CERCA DEL FINAL DE LA VIDA

ASPECTOS
OTROS

LEGALES o

6%

cODIGO
DEONTOLOGICO
19%
EXIGENCIAS DE

LA FAMILIA
0% AL BIENESTAR
DEL PACIENTE

75%

En esta grafica podemos observar que el 75% de los encuestados la dan prioridad al
bienestar del paciente cuando deben tomar una decisién con respecto al final de la vida, no
toman en cuenta las exigencias de la familia, el 6% piensa en aspectos legales y se apoyan
en el cédigo deontoldgico el 19%.
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Gréfica No. 16

PREOCUPACION AL ADMINISTRAR CUIDADOS
PALIATIVOS
EL SUFRIMIENTO

DE LA FAMILIA \/ OTROS

0% 0%

RESPETAR LA
AUTONOMIA

LA ANGUSTIA QUE 31%

PADECE ANTE EL

MIEDO A MORIR
25%
LA PERSONA
HUMANAY SU
DIGNIDAD
44%

En esta grafica observamos que el 44% le preocupa la persona humana y su dignidad
(el valor que posee por el hecho de ser persona) el 25% de su angustia con respecto al

medio a morir, la autonomia ocupa un 31%.
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Gréfica No. 17

EL PRINCIPIO DE DOBLE EFECTO CONSISTEEN

= INTERVENCIONES QUE AL
PRODUCIR UN BIEN TIENEN EL
RIESGO DE PROVOCAR, EN
FORMA, SECUNDARIA, UNA
REACCION NEGATIVA.
0%
OBLIGACION MORAL DE
IMPLEMENTAR TODAS
AQUELLAS MEDIDAS
TERAPEUTICAS QUE GUARDEN
RELACION DE DEBIDA
PROPORCION.

PROCURAR QUE EL PACIENTE
TENGA UNA MUERTE DIGNA.

0%0%

B NO SE LO QUE SIGNIFICA.
OTROS

El principio de doble efecto es conocido solo por un 46% de los encuestados, el otro
54% desconocen su significado. Ninguno de los encuestados eligio las otras opciones que

se muestran por medio del color amarillo.
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Gréfica No. 18

ACCIONESEN PACIENTE DE 60 ANOS CON
CONDICIONES ESPECIFICAS
Ay CSON
TODAS SON CORRECTAS
CORRECTAS 0%
0%
CAUSA DE DOBLE
EFECTO EUTANASIA
19% PASIVA
12%
ACCION
PROPORCIONAD
AASU
CONDICION
69%

El 69% de los encuestados eligieron la opcion que describia una accién proporcionada

a la condicién, mientras que el 19% lo considera causa de doble efecto y el 12% Eutanasia

Pasiva.
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Gréfica No. 19

PRINCIPIO DE CONFIDENCIALIDAD

B CALLAR EL SECRETO PARA
SIEMPRE.

ESPERAR A QUE MUERA PARA
REUNIR A LA ESPOSA Y UN
EQUIPO INTERDISCIPLINARIO
PARA COMUNICARSELO.

9 SE LO DICE ANTES DE QUE EL
PACIENTE MUERA PARA QUE
HAYA TIEMPO DE RESOLVER EL
DILEMA ENTRE ELLOS SIN
CONSENTIMIENTO DEL
PACIENTE.

En esta grafica podemos observar que el 69% de los encuestados se lo diria antes de
gue el paciente falleciera para que haya tiempo de resolver el dilema entre ellos, mientras
que el 12% esperaria a que muera y el 19% callaria para siempre, respetando el secreto

profesional.
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Gréfica No. 20

REACCION DE LA FAMILIA ANTE COMUNICAR
DIAGNOSTICO AL PACIENTE

0 .
13% I—OA' M RESPETAR LA DECISION DE LA FAMILIA

B CONSIDERAR SOBRETODO, LOS DERECHOS DEL
PACIENTE AL PRINCIPIO DE VERACIDAD

37%

UTILIZAR TECNICA QUE PROTEJA AL MORIBUNDO
(COMUNICACION PROGRESIVA) Y A LA VEZ PREVENGA
UN POSIBLE DILEMA FAMILIAR DURANTE EL DUELO.

B CONSULTAR A UN ESPECIALISTA EN BIOETICA

B SEGUIR LAS RECOMENDACIONES LITERALES DE
ENSENANZA DEL PENSUM UNIVESITARIO.

En esta grafica podemos observar que los médicos encuestados en un 37% utilizan una
técnica que protege al paciente, mientras que un 31% consideran los derechos del paciente
al principio de veracidad, el 19% le dan prioridad a la familia y el 13% consultaria a un
especialista en Bioética.
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Gréfica No. 21

CASO DE EUTANASIA

W LO CONSIDERA EUTANASIA POR
LO QUE NO ESTA DE ACUERDO
EN REALIZARLO.

NO TENDRIA DILEMA EL RETIRAR
DE FORMA INMEDIATA ELTUBO
ENDOTRAQUEAL.

NO LO RETIRARIA PERO
RECOMENDARIA DAR
EXCLUSIVAMENTE MEDIDAS
PROPORCIONADAS.

B RECOMENDARIA QUE LLAMEN A
UN MINISTRO ESPERITUAL O
PERSONA ESPECIALISTAEN
ETICA.

En la grafica se observa que el 56% de los profesionales encuestados no lo retiraria
pero recomendarian dar exclusivamente medidas proporcionadas retirando: cualquier
medicamento que mantenga la funcion cardiaca y presion arterial, retiraria antibioticos,
alimentacion parenteral. Continuarian parametros del ventilador a niveles fisiol6gicos
aunque esto cause desaturacion y continuarian con sedacion y analgesia, el 31%
responderia a la consulta haciendo ver que esta fuera de su alcance esta recomendacion y
propondria que llamen a un ministro espiritual o persona especialista en ética, el 13% se
opondria por considerarlo Eutanasia.
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5.2. Discusioén de resultados

La discusién se realiza a partir de las respuestas obtenidas de la encuesta contrastando
esto con la base tedrica de la investigacion. El analisis se aborda en dos segmentos

principales los cuales estan determinados por el tipo de pregunta realizada.

En el primer segmento se indagan aspectos personales y en el segundo los
conocimientos en Bioética cuando se enfrentan a dilemas éticos. Segun los resultados
obtenidos, se evidencia que los médicos que se dedican a cuidados paliativos en su mayoria
no han obtenido especializacibn académica sino aplican conocimientos de manera empirica
y por medio de cursos y entrenamiento en el lugar en donde se desempefian, la mayoria de
estos son personas que se encuentran entre los 41 y 50 afios lo que demuestra que esta
area de trabajo es bastante reciente en Guatemala como lo indica el Atlas de Cuidados
Paliativos en Latinoamérica/ Guatemala publicado en el 2012, esto explica también que la

mitad de los profesionales tienen solamente de 1 a 3 afios de trabajar en esta area.

A través de las respuestas que dieron los profesionales sobre los dilemas éticos a los
gue se enfrentan con mas frecuencia en el trabajo paliativo se corrobora poco conocimiento
en bioética ya que identificaron otros dilemas que posiblemente han enfrentado en su trabajo
profesional pero que no se relacionan con cuidados paliativos y que no tienen implicaciones
morales. Esto da a entender que los encuestados no saben diferenciar qué es un dilema

bioético en el campo paliativo entre otros.

El principio que sobresale dentro de los profesionales es el de Beneficencia, esto se
comprende desde la profesion del médico relacionado con el juramento hipocratico y el
codigo deontoldgico reflejado también en el principio de no maleficencia que es considerado
entre los encuestados con menor importancia. También se toman en cuenta la autonomia y
la la justicia, lo cual nos indica que los profesionales conocen sobre la ética de principios y
los ponen en practica lo que no sucede con respecto a la ética personalista, la cual esta
reflejada en algunos de los principios manifestados siendo estos: doble efecto, veracidad, no
abandono, proporcionalidad terapéutica, trascendencia, legalidad y solo dos personas
mencionaron como prioridad la inviolabilidad de la vida y la necesidad de no afectar la vida
del paciente, no se tomaron en cuenta otros principios de la Bioética personalista como: El
valor fundamental de la vida fisica, valor de la corporeidad, individualidad y diferenciacion,
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principio de libertad y de responsabilidad, principio terapéutico o de totalidad de la personay
el de socialidad. Aqui es importante hacer notar que tal como lo dicen muchos biotecistas, la
ética de principios tiene el problema que no se sabe cual es mas importante y deja a criterio
de cada persona que principio cree que es el que debe predominar en cada caso. Este tipo
de bioética es muy fragil y proclive a cometer muchos errores.

Los encuestados creen poseer principios en Bioética, aunque no hayan recibido cursos
formales, esto no se demuestra en las respuestas de la encuesta, ya que en situaciones mas
conflictivas recurren a los codigos de ética, normativas de la institucion o llevan los casos a

los comités de Etica del centro donde laboran.

El tener alguna creencia religiosa de parte del médico lo ayuda eventualmente a tomar
mejores decisiones, ya que tiene un concepto mas integral de la persona que es cuerpo y
espiritu, tal como lo afirma la Bioética Personalista. Por supuesto que esto no es garantia de

buenas decisiones, ya que se necesita formacién profesional en este campo.

Solo un médico respondid que si consideraria aplicar la Eutanasia, esto puede
explicarse porque no posee grado de especializacion y lleva sélo un afio trabajando en
cuidados paliativos ademas que no ha recibido cursos de Bioética. EIl resto de los
profesionales no esta de acuerdo con esta practica, esto coincide con la afirmacion de que si
los cuidados paliativos cumplen con su funcién proporcionan los medios que evitan el
pensamiento sobre la eutanasia. Cuando esto ocurre quiere decir que no se esta haciendo
bien la labor y lo que indica que hay que retomar los cuidados para mejorar la calidad de
vida del paciente terminal, siendo esto un gran desafio para el médico dandole la

oportunidad para hacer el bien.

En relacion a la concepcion de calidad de vida, los encuestados, se basan Unicamente
en el estado de enfermedad del paciente y no en otros aspectos de la existencia humana, lo
gue muestra que no conocen la ética personalista en donde se contempla el respeto por el
ser humano como tal, compatibilizando sufrimiento y crecimiento. Enfatizando en que hay
que afrontar el dolor y ayudar a que otros lo hagan también, negando la posibilidad de
abandonar al que lo padece. De esta forma, las vidas adquieren calidad muy diversa e

imposible de ser comparadas cuantitativamente entre ellas, afirmando que unas tienen mas
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calidad de vida que otras. Esto conlleva ademas que las decisiones deben ser compartidas
entre médicos y pacientes sobre todo cuando nos encontramos en situaciones en que la
misma calidad esencial de la vida puede ser vulnerada por los posibles tratamientos a

realizar.

Con respecto a la sedacion paliativa, la mitad de los profesionales encuestados
respondieron que lo recomendarian cuando la enfermedad estuviera muy avanzada y los
analgésicos no cumplieran su funcién, esta respuesta es la que mas se acerca a un
conocimiento Bioético ya que se considera moralmente licito aplicarla cuando exista un
objetivo terapéutico proporcionadamente grave, que la justifigue. De hecho, en Medicina
Paliativa se considera que la sedacibn es un recurso extremo, que se reserva
exclusivamente para el manejo de sintomas severos, que han sido refractarios a las formas

habituales de terapia sintoméatica.

A través de todo el estudio surge la duda si los profesionales encuestados tienen un
concepto de dignidad que coincida con la Bioética personalista ya que existe contradiccion
dentro de sus respuestas. Esta corriente por encima de todo reconoce la dignidad de la
persona por su esencia y no solamente por su capacidad de ejercer su autonomia. El
personalismo acepta la indivisibilidad de una unidad fisica, psiquica y espiritual o
trascendente, desde el momento de la concepcién hasta la muerte. Asimismo, considera que
la persona encuentra inscrita en su ser la ley moral natural o ley natural que capta el bien

como inclinacién fundamental.

El principio de doble efecto es conocido solo por menos de la mitad de los encuestados
esto nos indica que aungue las tres cuartas partes de los encuestados manifieste que posee
conocimientos en Bioética, no poseen bases que lo demuestren, esto puede explicarse ya
que durante la formacion académica de médico y cirujano no son incluidas catedras de esta
disciplina, ademas sélo el 19% manifiesta que ha recibido cursos de Bioética, y la mayoria

de los participantes no tienen més de 3 afios de laborar en cuidados paliativos.

La ultima serie de preguntas era de casos practicos donde se presentaban diferentes
opciones, de acuerdo a la eleccién que realizé cada profesional se identificaba la base de

conocimiento de Bioética, en las respuestas destacan sobre todo criterios que protejan al
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paciente asignandoles el derecho a la veracidad, secreto profesional y autonomia. También
manifiestan que es importante velar por la dignidad, lo que pareciera no tuvieran claro por la

incongruencia entre las respuestas a las diferentes preguntas.
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CONCLUSIONES

La mayoria de los profesionales que trabajan en cuidados paliativos no tienen la

formacion en bioética suficiente para enfrentar dilemas éticos.

Los dilemas éticos mas comunes a los que se enfrentan los profesionales que
trabajan en cuidados paliativos son: necesidad de amputacion de un dérgano,
eutanasia, respeto a la autonomia del paciente y la familia, tratamientos con efectos

secundarios, respeto a las creencias religiosas y veracidad.

Entre los profesionales de cuidados paliativos de la ciudad de Guatemala es mas
conocida, difundida y aplicada la ética principialista que la Etica personalista.

Cuando los médicos que se dedican a los cuidados paliativos en nuestro pais
enfrentan un dilema ético, las decisiones que toman, lo hacen preferentemente
orientados por: el principio de beneficencia, preocupacion por la calidad de vida del

paciente, la ética médica y el cédigo Deontoldgico de su carrera.
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RECOMENDACIONES

Al Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social se les recomienda fomentar la creacion de
comités de Bioética en los centros de salud y hospitales del pais con asesoria de expertos
en el tema que hayan sido formados con fundamentos bioéticos enfocados a velar por la
dignidad de la persona y la ley natural.

A las Universidades privadas y publica se les recomienda que implementen cursos de
Bioética no solo en la facultad de Medicina sino en todas las facultades debido a la

importancia que tiene esta disciplina en la vida humana.

Al Colegio de Médicos y Cirujanos de Guatemala se le recomienda la promocién y difusion

de seminarios, talleres y congresos de Bioética.

A la Asociacion Guatemalteca de Bioética se le recomienda promocionar mas los circulos de
discusion de Bioética.

A la Universidad del Istmo se le recomienda dar a conocer a nivel nacional la maestria en
Bioética para que mas médicos opten por ella a fin de lograr un aporte mas humano en la

toma de decisiones con respecto al paciente.
A los profesionales que trabajan en el area de cuidados paliativos se les recomienda tomar

cursos de Bioética para apoyarse en sus fundamentos cuando tomen las decisiones que

generan los dilemas éticos en torno al paciente.
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ANEXOS

Modelo del cuestionario

Formacion académica:

Especializacion:

Edad:

Sexo:

Sus respuestas son totalmente confidenciales, utilizadas Unicamente con fines académicos
por lo que no se requiere del nombre. Para los propdsitos de este estudio, la presente
encuesta debe ser respondida de manera espontanea.

INSTRUCCIONES: A continuacion encontrard una serie de preguntas, responda de acuerdo

a sus conocimientos.

1. ¢Cuanto tiempo tiene de trabajar en el area de cuidados paliativos?

2. ¢Qué esun dilema ético?

3. Enumere los dilemas éticos que se le presentan con mas frecuencia:

4. ¢Qué principios Eticos (Bioéticos) toma en cuenta en el trabajo paliativo?



INSTRUCCIONES: En las preguntas que se presentan a continuacién encierre si si su

respuesta es afirmativa y no si es negativa.

5.

6.

Posee conocimientos en Bioética:

Si No

¢, Ha recibido cursos de Bioética?

Si No

¢, Cree que seria necesario poseer conocimiento en este campo para tomar decisiones

éticas apoyadas en fundamentos de Bioética?

Si No

Respeta las creencias religiosas del paciente y su familia cuando toma decisiones en
cuanto a los procedimientos paliativos en la fase final de la vida:

Si No

¢ Por qué?

Si su paciente o la familia le proponen la posibilidad de aplicar la Eutanasia activa ante

el sufrimiento en la etapa final de la vida ¢ Lo consideraria como posibilidad?

Si No

¢ Por qué?



INSTRUCCIONES: Encierre con un circulo la respuesta que se adapte mas a su experiencia.

9.

10.

Para usted la calidad de vida significa:

Disminuir el sufrimiento.

Poseer todo lo necesario para vivir dignamente.
Estar con la familia en estado de armonia.
Otros

o o T @

¢En qué casos recomendaria sedar al paciente?

a. Cuando los analgésicos no cumplen su funcién y la enfermedad estd muy
avanzada.

Cuando existe demasiada intranquilidad por parte de la familia.

En el momento que el paciente lo solicite.

No estoy de acuerdo con la sedacion.

Otros

®© oo o

11. Como profesional, cuando se hace necesario la toma de una decision en un paciente

cerca del final de la vida, le da prioridad:

Al bienestar del paciente.
Exigencias de la familia
Cddigo deontolégico

Piensa en aspectos legales

® o 0o T 9

Otros




12. Cuando proporciona cuidados paliativos a un paciente en la etapa final de la vida

¢ Qué le preocupa mas?

a.

b
C
d.
e

Respetar su autonomia.

La persona humana y su dignidad.

La angustia que padece ante el miedo a morir.
El sufrimiento de la familia

Otros

13. El principio de doble efecto consiste en:

a. Intervenciones que al producir un bien tienen el riesgo de provocar, en forma
secundaria, una reaccion negativa.

b. Obligaciébn moral de implementar todas aquellas medidas terapéuticas que
guarden una relacion de debida proporcion entre los medios empleados y el
resultado previsible.

Procurar que el paciente tenga una muerte digna.

d. No sé lo que significa.

e. Otros

14. Un paciente masculino de 60 afios de edad con cancer pulmonar en etapa terminal,

dependiente de oxigeno desde hace 6 meses, entra en un estado de jadeo e

inconsciencia. La familia se cuestiona si es necesario continuar o no con la

administracién de oxigeno ya que consideran que esta medida es inutil y prolonga la

agonia. A esto usted lo considera:

Eutanasia pasiva
Accidn proporcionada a su condicion.
Causa de doble efecto.

ay c son correctas.

®© o o0 T p

Todas son correctas.



15. Un paciente previo a su muerte le confiesa que no solo tiene cancer sino que de base
se le diagnosticé SIDA hace 2 afios. El pide que no diga nada a su esposa aun al
morir él. Como profesional y sabiendo que la esposa tiene riesgos de padecer la
enfermedad y no ser tratada a tiempo usted decide:

a. Callar el secreto para siempre

b. Esperar a que muera para reunir a la esposa y un equipo interdisciplinar para
comunicarselo.

c. Se lo dice antes de que el paciente muera para que haya tiempo de resolver el
dilema entre ellos sin consentimiento del paciente.

d. Trabajaria intensamente con el paciente para tratar de ayudarle a platicar de
este problema previo a su muerte.

e. No le importaria cualquiera de las respuestas.

16. En la préactica diaria de Cuidados Paliativos ocurre la oposicién de la familia a

comunicar al ser querido su estado avanzado de enfermedad. La postura suya seria:

Respetar la decision de la familia
Considerar sobre todo, los derechos del paciente al principio de veracidad.

c. Utilizaria una técnica que proteja al moribundo (comunicacién progresiva,
parcial en un principio y de acuerdo a respuesta a la terapia familiar continuar
con mayor informacion) y a la vez que prevenga un posible dilema familiar
durante el duelo.

d. Consultar a un especialista en Bioética

e. Seguir las recomendaciones literales de ensefianza del pensum universitario.



17. Usted es consultado por el personal de Cuidados Intensivos sobre un paciente con
insuficiencia renal, cardiaca y pulmonar, infeccion de dificil control, anomalias de
coagulacion (facilidad de sangrado) y dafio cerebral. El paciente se encuentra
entubado y la familia pide desconexién del ventilador.

a. Esto es eutanasia y considera rotundamente fuera de su alcance actuar
haciendo esta medida.

b. No tendria dilema el retirar de forma inmediata el tubo endotraqueal.

c. No lo retiraria pero recomendaria dar exclusivamente medidas proporcionadas
retirando: cualquier medicamento que mantenga la funcién cardiaca y presion
arterial, retiraria antibiéticos, alimentacion parenteral. Continuaria parametros
del ventilador a niveles fisioldgicos aunque esto cause desaturacién y
continuaria sedacién y analgesia.

d. Responderia a la consulta haciendo ver que esta fuera de su alcance esta
recomendacién y que llamen a un ministro espiritual o persona especialista en
ética.

e. Otros:




Pénsum de estudios de Usac 2009

Catalogo de estudios 2009 Facultad de ciencias médicas USAC

Primer afo:
e Quimica
e Fisica

e Bioestadistica

e Biologia Celular y Molecular

e Psicologia

e Propedéutica Médica
Segundo afio:

e Salud Publica

e Anatomia

e Histologia y Embriologia

e Bioquimica Medica

e Fisiologia

e Ciencias Clinicas

e Salud Publica
Tercer afio

e Salud Publica

e Patologia

¢ Farmacologia



e Inmunidad y Microbiologia

¢ Semiologia
Cuarto afo

e Externado Medicina Interna

e Externado de Cirugia

e Traumatologia

e Externad Medicina Familiar
Quinto afo:

e Pediatria Hospitalaria

e Ginecologia y Obstetricia

e Pediatria Ambulatoria

e Practica electiva de especialidades
Sexto afio:

e EPS Hospitalario

e EPS Rural



