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mientas que se han creado para respaldar decisiones, como lo es el consentimiento informado,
permitiran que se tomen medidas enfocadas en el principal objetivos de los cuidados paliati-
vos, que es mantener la calidad de vida sin prolongar o acortar la vida. Esto permitira dar so-
porte y apoyo tanto al paciente, familiares y equipo médico.
En la actualidad se ha perdido la esencia de la relacion médico-paciente, pero aplicando los princi-
pios éticos, manteniendo comunicacion clara con un estrecho vinculo con los pacientes y familiares,
se lograra la toma de decisiones oportunamente. La piedra angular de la relacion es una buena co-
municacion y voluntad anticipada. El principio de autonomia del paciente es critico en el final de la
vida, pero el papel del médico como agente moral no debe olvidarse. Suspender o no iniciar trata-
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proper communication with the patient. A decision on the final stage of life is important to
incorporate the basic principles of medical ethics: beneficence, non-maleficence, autonomy
and justice. After taking these early decisions will be aimed at a better practice. These along
with tools that have been created to support decisions such as informed consent allowed to take
measures focused on the main goals of palliative care is to maintain the quality of life without
prolonging or shortening life. This will allow support and support for the patient, family and
healthcare team. Today it has lost the essence of the doctor-patient relationship, but applying
ethical principles, maintaining clear communication with a close relationship with patients and
family, was achieved timely decision making. The cornerstone of the relationship is good com-
munication and advance directives. The principle of patient autonomy is critical in the end of
life but the physician’s role as a moral agent should not be forgotten. Suspend or not to initiate
treatment at the end of life are morally equivalent and acceptable when they are consistent

with the patient’s wishes for a decent management at the end of life.

Introduccion

Los médicos y el personal de salud que brinda atencién a
pacientes al final de la vida, se enfrentan continuamente a di-
lemas éticos. Una buena atencion exige ademas de los cono-
cimientos cientificos, empatia y conocer los dilemas éticos
que puede enfrentar, asi como conocer las estrategias para
evitar conflictos'. Es necesaria una buena comunicacion
para dar al paciente los elementos necesarios para la toma
de decisiones, y evitar actos médicos futiles.

Es importante que el médico esté familiarizado con los
principios éticos que rigen la ética biomédica?, el proporcio-
nar alivio al paciente con cancer en cuidados paliativos es
un imperativo ético’.

La Etica Clinica es un campo de estudio que esta enfocado
en el proceso de decisiones en el ambito hospitalario, en el
que los pacientes y sus familias se enfrentan a decisiones
dificiles en torno a su enfermedad y tratamiento. Las deci-
siones pueden involucrar valores morales, creencias religio-
sas y estar influenciadas por el acto médico y lineamientos
establecidos.

En la sociedad moderna, los valores y las conductas huma-
nas se han modificado y, también ha cambiado la relacion
médico-paciente. El paternalismo médico se ha sustituido
por la autonomia del enfermo. Tal como se menciona en el
Codigo de Etica Médica brasilefio, “el médico es ahora un
orientador y acompafante del enfermo no sélo en temas
relacionados con la salud sino fundamentalmente humanis-
ta”. Lo que hace imprescindible ver al enfermo como un ser
integral dotado de sentimientos, expectativas y con dere-
cho a decisiones, que garanticen la dignidad en la vida y en
el proceso de morir?.

La atencion al final es una cuestion compleja, llena de
aspectos polémicos y controvertidos. Esta exige la atencion ter-
minal del paciente, evita la practica de la obstinacion tera-
péutica (distanasia, tratamiento futil e inGtil) y fomenta
la perspectiva de la dignidad en el propio proceso de morir®.

La Etica Clinica ofrece vias que permiten identificar y
ponderar los distintos valores en riesgo, de manera tal que
los individuos responsables de la toma de decisiones puedan
elegir la mejor opcidn. Existen circunstancias en las cuales
no resulta clara la mejor opcién para un determinado pa-
ciente, o cuando no existen acuerdos en torno a las distintas
opciones. Algunos ejemplos de estas preguntas incluyen:

e ;Cuando suspender el tratamiento?

«  ;Quién debe decidir el tratamiento que debe recibir un
paciente?

o ;Qué debe hacer el paciente cuando no entiende el tra-
tamiento que se le propone?

« ;Como optimizar el proceso de informacion para la
toma de una decision informada?

e ;Qué hacer cuando el paciente rehlsa el tratamiento?

La ética proporciona principios que guian a médicos y
otros profesionales de la salud, en sus actividades y la toma
de decisiones. En torno a la ética médica no se establecen
leyes, sino lineamientos o principios"2.

Beneficencia. Consiste en hacer el bien, buscar el mayor
beneficio del paciente en los aspectos fisicos, psicologicos y
sociales. Requiere que el médico sea honesto y evite some-
ter al paciente a tratamientos innecesarios, ponderar en
cada tratamiento los riesgos y posibles beneficios. La pro-
teccion del paciente es la principal responsabilidad del pa-
ciente.

No-maleficiencia. Considera minimizar o no dafar al pa-
ciente. Ninguna de las acciones o palabras del médico
deben danar fisica, psicologica o socialmente al paciente.
Engafar al paciente puede danar al paciente. En cada inter-
vencion debe ponderarse los riesgos y beneficios para el pa-
ciente, deben evitarse tratamientos futiles.

Autonomia. Reconoce la capacidad y los derechos de to-
das las personas de tomar sus propias decisiones. Se refiere
al respeto de la autonomia y la autodeterminacion de los
seres humanos, por medio del reconocimiento de su digni-
dad y libertad. El respeto por las personas se expresa en el
proceso de consentimiento informado. Este ha sido disefia-
do para darle a la persona la capacidad de decidir volunta-
riamente y con informacion adecuada, si va a participar o
no en una investigacion. Los posibles participantes en la in-
vestigacion deben comprender totalmente todos los ele-
mentos del proceso de consentimiento informado.

Justicia. Se refiere a la distribucion equitativa de los recursos
de atencion de acuerdo a las necesidades sin considerar cla-
se social, solvencia econémica, credo o color.

Un Gltimo principio es el de fidelidad, que requiere
que el médico sea fiel y honesto con el enfermo. El
médico debe velar por el enfermo y asegurar que sus de-
cisiones se respeten’.
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Figura 1 Consentimiento informado para A) cuidados paliativos, B) tratamiento con opiaceos, C) procedimientos y, D) manejo
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Un aspecto importante para poder brindar al paciente una
atencion acorde a los principios antes sefalados, es la co-
municacidn. Los pacientes tienen el derecho a una explica-
cion completa y honesta sobre su salud; sin embargo, tienen
derecho a no recibir la informacion, si asi lo desean. La falta de
la informacion pertinente, evita que el paciente pueda pro-
porcionar un consentimiento informado.

En México, es frecuente que la informacion se proporcio-
ne a la familia por decision del paciente o porque éste no
sea competentes.

Existe evidencia de que los pacientes terminales temen a
lo desconocido y sufren menos fisica y psicolégicamente,
cuando se proporciona la informacion que ellos desean.

Incluso, cuando por cuestiones culturales la familia no
desee proporcionar la informacion al paciente, la mayo-
ria de los pacientes saben su diagnodstico y pronostico,
aan si no han sido informados de manera explicita. El
paciente perdera la confianza en su médico, si no habla
de manera honesta.

La meta de los cuidados paliativos es mantener la calidad
de vida sin prolongar o acortar la vida, considerando que la
muerte es el fin natural de la vida’. Por lo tanto, el cuidado
paliativo nunca debe convertirse en un ejercicio para pro-
longar la vida.

Decisiones dificiles

El manejo de un paciente terminal resulta complejo desde
el punto de vista médico y ético. Por ejemplo, para el uso
de antibidticos, es necesario considera si el paciente se en-
cuentra en agonia, si los antibioticos prolongaran la agonia
no deben administrarse; sin embargo, si el uso de antibioti-
cos pudieran controlar los sintomas como fiebre o delirium
deben administrarse.

Otro cuestionamiento frecuente es la indicacion de ali-
mentacion parenteral, en la que debera considerarse si
ésta mejoraria la calidad de vida; también es importante
bridar informacion al paciente y familia con respecto a los
complejos mecanismos involucrados en la pérdida de peso y
la caquexia en cancer, enfatizando que este proceso no res-
ponde a alimentacion enteral o parenteral; por lo tanto, se
considera un tratamiento futil y costoso. En los pacientes con
neoplasias de tubo digestivo que no estan en etapa termi-
nal, esta justificada la alimentacion a través de sonda naso-
gastrica o gastrostomia®'3.

Suspender o no implementar un tratamiento para mante-
ner la vida del paciente, es un cuestionamiento frecuente
en los pacientes terminales. Es importante considerar los
riesgos y beneficios de los distintos manejos que se pueden
dar a un determinado paciente. Desde la perspectiva ética,
suspender o no implementar un tratamiento son moralmen-
te equivalentes' .

En relacion a liquidos, es importante recordar que la des-
hidratacion en los pacientes terminales tiene como conse-
cuencia: boca seca, sed, hipotension postural, deterioro del
estado de conciencia y puede empeorar la sintomatologia
del paciente. Sin embargo, es importante tener en cuenta
que la deshidratacion en los pacientes terminales, disminu-
ye la necesidad de movilizar al paciente para asearlo,
disminuyen las secreciones bronquiales, gastrointestinales y
el edema?'*",

En relacion a las medidas desproporcionadas y fltiles al
final de la vida, no existe un consenso sobre qué tipo de in-
tervencion se considera fatil'. Aln cuando existe una defi-
nicion de futilidad (intervencion inefectiva en mas del 99%
de los casos o una intervencion que no cumple con las metas
del paciente)’, son frecuentes los conflictos al final de la
vida, siendo estos casos los que se presentan en los comités
hospitalarios de bioética. En la mayoria de las situaciones,
el contar con una voluntad anticipada evita estos proble-
mas15-17.

El manejo del dolor con frecuencia ocasiona conflictos en-
tre los equipos médicos, ya que el oncélogo en general, no
se siente comodo con la prescripcion de dosis altas de nar-
coticos, incluso en pacientes terminales. La posibilidad de
que el uso de estos medicamentos deprima el centro respi-
ratorio, es considerada por muchos como una forma de eu-
tanasia. Sin embargo, incluso si la administracion de
narcoticos pudiera ocasionar la muerte del paciente, si el
proposito de estos es aliviar el sufrimiento, es éticamente
aceptable administrar el tratamiento. Este es un ejemplo
del principio ético del doble efecto?.

Consentimiento informado

El consentimiento informado es un proceso de comunicacion
entre el paciente y su médico, que tiene como resultado la
autorizacion o un acuerdo por parte del paciente para parti-
cipar en una intervencion médica especifica'. En México, el
consentimiento informado constituye una obligacion ética y
un requisito legal, la firma de éste es necesaria antes de
implementar distintos tipos de tratamientos, entre estos los
cuidados paliativos'.

En el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), como en
otros hospitales publicos del pais y de otros paises Latino-
americanos, existen circunstancias inherentes al tipo de pa-
cientes atendidos (analfabetismo en salud) y deficiencias en la
comunicacion entre médicos y pacientes, que pueden contri-
buir a la falta de entendimiento por parte de los pacientes
sobre las caracteristicas de la enfermedad, las opciones de tra-
tamiento o los riesgos a los que se exponen. Esto tiene im-
plicaciones éticas importantes pudiendo tener consecuencias
significativas en la aceptacion y compromiso con el trata-
miento, el impacto econémico.

Conociendo las caracteristicas de estos pacientes en el
Servicio de Cuidados Paliativos, hemos disenado 4 instru-
mentos de consentimiento en un lenguaje sencillo, que in-
forma a los pacientes sobre los cuidados paliativos (fig. 1A),
el uso de opiaceos (fig. 1B), los procedimientos (fig. 1C) y el
manejo intensivo de sintomas (fig. 1D). Las versiones com-
pletas de estos formatos pueden ser solicitados en el Servi-
cio de Cuidados Paliativos.

Voluntades anticipadas

Para proporcional una buena atencion médica al final de la
vida, es importante promover la toma de decisiones antici-
padas. Las decisiones del paciente pueden dejarse por es-
crito mediante un documento legal como en el caso del
Distrito Federal, o bien, informar a la familia y médico so-
bre los cuidados que el paciente desea tener.

En México, en particular en el Distrito Federal, existe una
Ley en la materia, la Ley de Voluntades Anticipadas y su
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Reglamento. La Ley consta de 47 articulos y en concordan-
cia con legislacion internacional, reconoce la autonomia del
paciente para decidir sobre los tratamientos que desea o no
recibir. De acuerdo a dicha Ley, el Articulo 1 sefala: “La
presente Ley es de orden publico e interés social, y tiene
por objeto establecer y regular las normas, requisitos y for-
mas de realizacion de la voluntad de cualquier persona con
capacidad de ejercicio, respecto a la negativa a someterse
a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos que pre-
tendan prolongar de manera innecesaria su vida, protegien-
do en todo momento la dignidad de la persona, cuando por
razones médicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible
mantener su vida de manera natural”. En relacion a la do-
cumentacion necesarias, Articulo 3. V, menciona que “Docu-
mento de Voluntad Anticipada: consiste en el documento
publico suscrito ante Notario, en el que cualquier persona
con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades
mentales, manifiesta la peticion libre, consciente, seria,
inequivoca y reiterada de no someterse a medios, trata-
mientos y/o procedimientos médicos, que propicien la Obs-
tinacion Médica”. A diferencia de lo requerido en un
testamento, el presente documento puede ser elaborado
por la persona legalmente responsable del enfermo y suscri-
birse ante el personal de salud, en presencia de 2 testigos?.

Para elaborar un testamento de vida (voluntades anticipa-
das), son necesarios los siguientes puntos:
« Informar al paciente sobre su prondstico.
»  Conocer sus preferencias.
o Identificar la persona que tomara las decisiones, en

caso de que el paciente no lo pueda hacer.

Existen otros documentos que pueden ser Utiles para dar
a conocer su voluntad y aunque carecen de validez legal,
puede ayudar al paciente a documentar sus deseos en caso
de que no pueda decidir. Es particularmente sencillo el do-
cumento llamado “Cinco Deseos”, creado por Aging with
Dignity, una organizacion sin fines de lucro. Este documento
ofrece una forma Unica de testamento de vida, porque
aborda los aspectos médicos, personales, espirituales y
emocionales del individuo, permitiendo a la familia y médico
saber?' a quién designa para tomar decision en torno al cui-
dado médico, en caso de que el paciente no pueda hacerlo,
asi como:
« El tratamiento que quiere o no quiere recibir.
e Qué tan confortable quiere estar.
e Como quiere que las personas lo traten.
o Qué informacion quiere darle a sus familiares.

“Yo quiero”

“Yo quiero” es un documento desarrollado por el Servicio de
Cuidados Paliativos, del INCan, inspirado en el manuscrito
descrito en el segmento anterior; éste se ha adaptado a las
caracteristicas de la poblacion que atendemos y, para quie-
nes documentos extensos resultan dificiles de leer y enten-
der. Este instrumento ha sido bien recibido por los pacientes
ayudandolos a hablar del final de la vida, a los familiares a
abordar esta situacion y frecuentemente, al personal de sa-
lud a plantear la terminalidad de la enfermedad (fig. 2).

YO QUIERD

Yo quiere es un documento desarrollado por el Servicio de Cuidados

Paliatives, del Instituto Nacional de Cancerologia. Con este documento
queremos ayudarle a expresar por escrito su voluntad sobre los
cuidados y tratamientos que quisiera © no quisiera recibir en caso de
que usted no pueda comunicarse directamente con sus médicos o su
familia.

Llenar este documento no debe interpretarse como un
agravamiento de su enfermedad, de hecho, es deseable que

todos pudiéramos expresar por adelantado nuestra voluntad.

Es muy importante que designe a una persona, para que sea su
representante, vigile que su voluntad se respete y tome
decisiones dificiles en caso de que usted no pueda hacerlo.

Aunque este documente no tiene valor legal, al completarlo,
darlo a conocer y platicarlo con sus seres mas cercanos, usted tendrad
la seguridad de que se cumplird con su voluntad.

Figura 2 “Yo quiero”, documento desarrollado por el Servicio
de Cuidados Paliativos del INCan.

Conclusiones

Los pacientes, familiares y médicos se enfrentan a distintos
dilemas éticos al final de la vida. Estos con frecuencia pue-
den ser evitados a través de una buena comunicacion y vo-
luntad anticipada. El principio de autonomia del paciente es
critico en el final de la vida; sin embargo, el papel del médi-
co como agente moral no debe olvidarse'. Suspender o no
iniciar tratamiento al final de la vida, son moralmente equi-
valentes y aceptables cuando son congruentes con los de-
seos del paciente y el principio de doble efecto proporciona
las bases para un manejo digno al final de la vida.
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