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Mddulo 4
Temas éticos de la atencion paliativa

| Generalidades del Médulo

Este mddulo analiza algunos de los temas éticos e inquietudes legales fundamentales de la
atencion paliativa/del final de la vida para aplicarlos en la préctica.

| Mensajes clave

Los temas y los dilemas éticos son inherentes a la atencion de los pacientes y sus familiares
durante toda su vida y cuando deben enfrentar el final de la vida.
Los codigos y normas profesionales tienen la finalidad de facilitar la resolucion de los

dilemas éticos.
Los miembros del equipo de atencion médica, individualmente y en conjunto, son defensores

de la préctica ética y legal al final de la vida.

| Objetivos

Cuando finalice este modulo, el participante podré:

1.

2.

3.

Analizar los temas y asuntos éticos que pueden surgir en la atencion paliativa/del final de
la vida.

Describir los papeles especificos del profesional de la salud en la toma de decisiones
relacionadas con la ética.

Describir las directivas por adelantado y su papel en la prevencion de los dilemas éticos.
Aplicar los principios éticos utilizados para tratar los dilemas de la atencion paliativa/del
final de la vida, entre ellos los modelos para el anélisis de los casos y el uso de los comités
de ética.
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Guia para el Participante

VI.

Cdmo responder a los temas éticos en la atencion paliativa

Principios éticos

A. Autonomia

B. Beneficencia
C. No maleficencia
D. Justicia

Temas de la comunicacion y de la toma de decisiones con informacion
Divulgacion

Confidencialidad

Consentimiento informado

Capacidad de tomar decisiones

Capacidad de tomar decisiones en los grupos marginales

moow>

Etica preventiva
A. ldentificacion temprana
B. Conocimiento

C. Comprensién

D. Evaluaciones

E. Comunicacion

Como facilitar la préctica ética y legal: EI método de las 4 cajas
A. Indicaciones clinicas

B. Preferencias del paciente

C. Calidad de vida

D. Caracteristicas del contexto

Conclusion
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ELNEC

End-of-Life Nursing Education Consortium
International Curriculum

Modulo 4

Temas éticos
de la atencion paliativa

“;Solamente a través de la diversidad de opinion hay, para el estado actual del intelecto humano, una posibilidad
de un juego limpio para todas las caras de la verdad!” John Stuart Mills (Cahn, 1977)

e Laéticaclinica es una disciplina préactica que brinda un enfoque estructurado para identificar, analizar y
resolver los asuntos éticos de la medicina clinica (Beauchamp & Childress, 2001; Roy, 2004).
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Como responder a los temas
éticos en la atencion paliativa

» Los dilemas éticos surgen
diariamente en los niveles macro
y micro de la atencion paliativa

Stanley & Zoloth-Dorfman, 2006

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Losdilemas éticos de importancia pequefia o grande surgen diariamente a medida que continta el debate de
extender la vida o posponer la muerte.

¢ No hay otro ambito en el que esto se manifieste tan claramente como en la atencidn paliativa (Stanley & Zoloth-
Dorfman, 2006).

e ;Qué asuntos éticos encuentra usted en la atencidn paliativa de su pais?
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- Como responder a los temas
éticos en la atencidn paliativa

* Los cambios en los sistemas
sociales/familiares han agregado
complejidad a la atencién
paliativa/del final de la vida

« El personal de atencion paliativa
ayuda a los pacientes a que tomen
decisiones
completamente informados

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Los cambios en los sistemas sociales y familiares han agregado complejidad a los cuidados del final de la vida
(Kinlaw, 2005).

e Cada persona llega a la practica profesional con sus propios valores, moral y experiencias de vida. El papel del
profesional de la atencién médica es trabajar como miembro de un equipo interdisciplinario para que el
paciente/la familia puedan estar bien informados para tomar decisiones con total conocimiento de las opciones y
sus consecuencias.
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Competencias éticas
de la atencidon paliativa

» El personal de atencion paliativa tiene
un papel critico en los temas
legales/éticos

* Adquisicion de conocimiento,
habilidades Iy competencias
fundamentales para el personal de
atencion paliativa

* Identificacign, evaluacion, resolucion
de temas éticos

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y

e Las competencias principales son:

» Adquisicién del conocimiento y las habilidades: codigos y normas profesionales, identificacién de los
asuntos.

» Aplicacion: teorias para la toma de decisiones, mediacion, facilitacion de las estrategias para tratar los
problemas éticos.

e Lapreparacion del material del curso tiene el fin de abordar los asuntos legales

y éticos, entre ellos:

» ldentificar y analizar lo dilemas éticos comunes y como afectan la atencién médica
del paciente.

» Evaluar los métodos éticos para la toma de decisiones, comprometerse en un proceso ético de toma de
decisiones.

» Evaluar la toma de decisiones éticas, tanto desde la perspectiva personal como desde la de la organizacion

y comprender cdmo estas perspectivas crean conflictos de intereses.

e |dentificar las reas en las que podrian surgir conflictos personales y proponer soluciones

0 acciones para resolver dichos conflictos.

» Comprender el proposito del papel del comité de ética, participar en un comité de ética.

» Asumir la responsabilidad por la calidad de la practica propia.
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" Principios éticos (desde una
perspectiva occidental)

Autonomia
Beneficencia

No maleficencia
Justicia

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q 5y Q

e El respeto por la Autonomia es la actitud moral que hace que una persona se abstenga de interferir con las
creencias y acciones autonomas de otras personas para el logro de sus objetivos (Jonsen et al., 2002).

e LaBeneficencia es la obligacion de ayudar a las personas necesitadas por medio de la pregunta “;como puede
una intervencion médica ayudar a este paciente?” (Jonsen et
al., 2002).

e La No-maleficencia es la obligacion de abstenerse de causar dafio (Jonsen et al., 2002).

e Justicia — Comprende la distribucion justa y equitativa de las cargas y los beneficios entre los participantes de
las instituciones sociales. Muchos de los problemas clinicos que tienen los pacientes y los médicos surgen de las
injusticias de las instituciones de atencion médica

y de la sociedad general (Jonsen et al., 2002).

e ;Como se aplican los principios occidentales en su pais?
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" Temas de la comunicacion
y de latoma de decisiones
compartidas
* Divulgacion
» Confidencialidad
E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Q

e La Divulgacion incluye:

» La condicién médica actual del paciente, que incluye el curso posible de la enfermedad si no se brinda
tratamiento.

» Las intervenciones que podrian mejorar el pronoéstico, entre ellas, una descripcion de los riesgos y
posibilidades de dichos procedimientos y una estimacion de las probabilidades
e incertidumbres asociadas con las intervenciones.

» Una opinién profesional sobre las alternativas disponibles para el paciente.

» Recomendaciones fundamentadas de acuerdo con el mejor criterio médico (Jonsen et
al., 2002).

e Confidencialidad — la informacion personal confidencial que el paciente divulga al miembro del personal
puede ser de interés para terceros ajenos a la relacién médica. Dicha informacidn tradicionalmente esta
protegida ética y legalmente por la confidencialidad. EIl personal esta obligado a abstenerse de divulgar la
informacién recibida de sus pacientes y a tomar las precauciones razonables para asegurar que dicha
informacién no sea divulgada de modo inapropiado por terceros que podrian tener acceso a dicha informacion
en el &mbito profesional (Jonsen et al., 2002).

e ;Como se aplican estos conceptos de la divulgacion y la confidencialidad en su pais?



Diapositiva 7

>

>

>

000

Temas de comunicacion
y de toma de decisiones
compartidas (desde una
perspectiva occidental)

 Formulario de consentimiento
informado

» Capacidad de tomar decisiones

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

Consentimiento informado

Cuando un paciente consulta a un médico porque sospecha que tiene un problema de salud, el médico hace
un diagnéstico y recomienda un tratamiento. EI médico explica estos pasos al paciente y fundamenta el
motivo del tratamiento recomendado, la opcion de tratamientos alternativos y los beneficios y desventajas
de todas las opciones. El paciente comprende la informacion, evalda las opciones de tratamiento y expresa
la preferencia por alguna de las opciones propuestas por el médico.

Esto representa la aplicacion préactica del respeto por la autonomia del paciente (Jonsen et al., 2002).

Capacidad para tomar decisiones — es la habilidad de comprender o tomar decisiones

La capacidad de un paciente para aceptar o rechazar la atencién médica requiere que

el paciente:

Tenga al menos la capacidad de comprender la informacion relevante;

Comprenda la situacion médica y sus consecuencias posibles;

Comunique una eleccion y;

Pueda llevar adelante una deliberacion racional sobre los propios valores con respecto a las opciones
de tratamiento recomendadas (Jonsen et al., 2002).

El paciente tiene el derecho de rehusarse a tomar una decision y remitir el proceso de toma de decisiones a
otra persona. El equipo debe evaluar:

+ Como la cultura del paciente afecta las decisiones relacionadas con su tratamiento médico.

+  :Quién toma las decisiones? ¢El paciente? ¢;La familia? ;Un miembro de la familia designado?

¢ :Hay involucrado un clérigo, lider espiritual o de la comunidad?

*

* o o

¢Cbémo se aplican estos conceptos en su cultura?
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Temas de la comunicacion
y de latoma de decisiones
compartidas (cont.)

» Capacidad de tomar decisiones
en los grupos marginales

— Pacientes con demencia/enfermedad
mental

— Pacientes con discapacidades en
el desarrollo

— Presos

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Pacientes con demencia/enfermedad mental
» Existen datos antiguos y sin publicar que indican que algunas personas con enfermedades mentales graves
pudieron participar en las decisiones del final de la vida y sus inquietudes no fueron diferentes de las de las
demaés personas (Center for Practical Bioethics, 2001).

e Pacientes con discapacidades del desarrollo (Center for Practical Bioethics, 2001)
» Muchos adultos con discapacidades del desarrollo pueden tomar decisiones coherentes relacionadas con los
tratamientos del final de la vida si reciben ayuda.
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Etica preventiva

Los profesionales de atencion
paliativa deben concentrar sus
esfuerzos en prevenir

los conflictos

Identificacion temprana de
los problemas

» Conocimiento de la historia natural
de varias enfermedades

Forrow et al., 1993;
Reigle & Boyle, 2000

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Laética preventiva promueve un ambiente en el que la identificacion temprana de los asuntos y la
anticipacion de los posibles problemas pueden servir para evitar las areas de conflicto potenciales (Reigle &
Boyle, 2000).

e El conocimiento de la historia natural de muchas enfermedades le permite al personal de atencidn paliativa
evaluar las inquietudes del paciente/la familia y sus deseos mucho antes de que las situaciones criticas

aparezcan.
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Etica preventiva (cont.)

« Comprender los deseos del
paciente/familia

» Evaluacion cultural y espiritual
» Habilidades para la comunicacién

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Una buena comprension de los valores de cada individuo (paciente, familia, cuidador, profesional) permitira la
aplicacion de un método activo de anticipacion en aquellos
casos en los que los valores pueden ser diferentes y tratar los asuntos antes de que surjan
los conflictos.

e Lasevaluaciones culturales y espirituales se realizan de modo rutinario para todos los pacientes, sin importar
el estadio de la enfermedad (Hallenbeck, 2002).
» Tenga en cuenta las diferencias culturales, étnicas y relacionadas con la edad.
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Como responder a las preguntas sin

respuest i‘!

iR

E L N E C International Curriculum Q

Las habilidades de la comunicacién promueven un didlogo permanente y aseguran que todos los valores y
creencias del paciente/la familia y de los miembros del equipo de atencién médica son analizados antes de que
surjan las situaciones que podrian crear un conflicto (Reigle & Boyle, 2000). Es importante aclarar los objetivos
entre todas las partes para evitar los malentendidos. EL personal de atencion paliativa debe comprometerse con

la toma de decisiones compartida para prevenir los dilemas éticos.
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> Como facilitar la practica
éticay legal

El método de las 4 cajas

nﬂ{a_ciones Preferenﬁs\
clinicas del paciente
Calidad Caracteristicas
de vida del contexto

Jonsen et al., 2002
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Elssiguiente enfoque es un método directo para separar la informacion pertinente y los valores dentro de una
estructura ordenada que facilita el andlisis y la resolucion de los problemas éticos. Este enfoque une los
principios y las circunstancias que constituyen un método para facilitar el analisis del caso que involucra
asuntos éticos (Jonsen et al., 2002).

e Cada caso clinico, especialmente aquellos que traen aparejado un problema ético, deberia ser analizado por
medio de los cuatro temas siguientes:
» Indicaciones clinicas;
» Preferencias del paciente;
» Calidad de vida; y
» Caracteristicas del contexto, definido como el marco social, econdmico, legal y administrativo del caso.

En las diapositivas siguientes se analizaran con mas detalle cada uno de estos temas.

Material didéctico suplementario sugerido:
llustracion 2: El método de las cuatro cajas

Diapositiva 13
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Indicaciones clinicas

* Indicaciones a favor y en contra
de la intervencion

* Reflejan los objetivos de la
atencion meédica

» ;. Cudles son los dilemas éticos
comunes en su cultura?

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Q

Indicaciones clinicas

» Esta caja trata el primer tema relevante para cualquier problema ético de la medicina
clinica, principalmente, los indicadores a favor o en contra de la intervencidn clinica.
Estas indicaciones comprenden los objetivos generales de la medicina: prevencién, cura
y atencion de la enfermedad y lesién. Cada analisis de un problema ético en el dmbito
de la medicina clinica deberia comenzar con una declaracién de la informacién médica.
La resucitaciéon cardiopulmonar (CPR) cabe dentro de la categoria de intervenciones
médicas (Jonsen et al., 2002).

Estas indicaciones deberan reflejar los objetivos de la atencion médica y las responsabilidades de los clinicos.
Las responsabilidades de beneficiar al paciente (principio de beneficencia) y evitar el dafio (principio de no
maleficencia).
» El equipo de atencion médica deberia hacer las siguientes preguntas para determinar las indicaciones
médicas de un caso en particular:
¢ ;Cual es el problema médico? ;Antecedentes? ;Diagndstico? ;Prondstico?
+ (El problema es agudo? ¢ Crénico? ¢ Critico? ;Urgente? ;Reversible?
¢ ;Cuales son las probabilidades de éxito? ¢Cuales son los planes en caso de un fracaso terapéutico?
(Jonsen et al., 2002)
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Preferencias del paciente

 Deben tomarse en cuenta
las diferencias culturales,
étnicas y aquellas relacionadas
con la edad.

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e Proceso de confirmacion de las preferencias del paciente
» Evalle la capacidad mental. Si correspondiera, determine qué es lo que prefiere el paciente con respecto al
tratamiento. Si estuviera incapacitado, ¢quién es el representante correspondiente?

e Deben tomarse en cuenta las diferencias culturales, étnicas y aquellas relacionadas con la
edad cuando se confirman las preferencias del paciente.
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Calidad de vida

* Evaluacion de la calidad de
vida anterior

» Calidad de vida esperada con
y sin el tratamiento

E L N E C International Curriculum Q Qo Q Q Q Q 1Y

La calidad de vida debe tenerse en cuenta para analizar un problema de ética clinica. Después de analizar las
indicaciones médicas y los valores y preferencias del paciente, debera describirse la calidad de vida del paciente
antes de la enfermedad actual y la calidad de vida esperada, con o sin tratamiento (Jonsen et al., 2002).

La evaluacion de la calidad de vida siempre es relevante para la atencion médica adecuada. Los equipos de
atencion médica deben trabajar con los pacientes y sus familias para determinar qué nivel de calidad se desea,
cémo se logrard y qué riesgos y desventajas estan asociados con el nivel deseado (Jonsen et al., 2002).

El equipo de atencion médica debera hacer las siguientes preguntas para evaluar la calidad de vida del

paciente con y sin tratamiento:

» ¢Cuales son las posibilidades, con o sin tratamiento, de que haya un regreso a la vida normal? ;Cuéles
seran las deficiencias fisicas, mentales y sociales que puede experimentar el paciente si el tratamiento es
exitoso?

» ¢Existen parcialidades que podrian perjudicar la evaluacion del proveedor con respecto
a la calidad de vida del paciente? ;Tiene la condicién presente o futura del paciente determinadas
caracteristicas que su continuacion de la vida podria considerarse como
no deseable?

» ¢ Existe algin plan y justificacion para realizar el tratamiento? ¢ Existen planes para la comodidad y la
atencion paliativa?
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Caracteristicas del contexto
 Circunstancias sociales, legales,
econdmicas e institucionales
» Las caracteristicas del contexto
deben ser determinadas
y evaluadas
E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Q

La cuarta area (caracteristicas del contexto) que es fundamental para la descripcion y resolucion adecuadas de
un caso de ética clinica trata sobre las caracteristicas del contexto: Las circunstancias sociales, legales,
econdmicas e institucionales bajo las cuales el caso particular de un paciente tiene lugar (Jonsen et al., 2002).

El personal de atencidn paliativa y los pacientes tienen diversas responsabilidades y obligaciones con el mundo.
El personal de atencidn paliativa tiene relaciones multiples con otros profesionales de la salud afines,
administradores de la atencion médica, agentes de pago externos, organizaciones profesionales y agencias de
gobierno, ademas de los pacientes y sus familias. Asimismo, los pacientes tienen relacion con la familia y los
amigos, otros profesionales de la salud, instituciones de atencién médica y agentes de pago externos. El
personal de atencidn paliativa y los pacientes también estan sujetos a la influencia variable de la comunidad y
de las normas profesionales y legales, politicas gubernamentales e institucionales, regulaciones de la
investigacion, inquietudes de la ensefianza, consideraciones econémicas, creencias religiosas y otros factores
(Jonsen et al., 2002).

El equipo de atencién médica deberia hacer las preguntas siguientes para determinar las caracteristicas del

contexto de un caso clinico:

» (Existen temas familiares o relacionados con los proveedores que podrian influir en las decisiones con
respecto al tratamiento? ¢Hay factores financieros o econémicos? ;Existen factores culturales o religiosos?
¢Existen problemas de asignacion de los recursos? ;Cémo afecta la ley las decisiones relacionadas con el
tratamiento? ¢ Existe algin conflicto de intereses de parte de los proveedores o de la institucion?
(Hallerbeck, 2000; Lapine et al; 2001)
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Conclusioén

» Tratar el tema de los valores y de la
comprension de las necesidades

» Defensor del paciente y de los
derechos de la familia

* Trabajar estrechamente con
otras disciplinas

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

e El proceso ético es un método para buscar un equilibrio en la toma de decisiones al analizar los valores y
comprender las necesidades de las personas involucradas.

e Los profesionales de la salud de atencion paliativa tienen una responsabilidad con los pacientes y las familias de
defender sus derechos de tener opciones y de estar bien informados para tomar decisiones.

e El personal de atenciédn paliativa trabaja en relacién estrecha con otras disciplinas para tratar los temas
éticos de la atencion paliativa/del final de la vida.



MODULO 4: TEMAS ETICOS DE LA ATENCION
PALIATIVA

Material didactico suplementario/Indice de las actividades de la sesion
de capacitacion

lustracion 1 Preparacion profesional para la atencion del final M4-23
de la vida

[lustracion 2 El método de las cuatro cajas M4-24

[lustracion 3 Formato para la presentacion de los casos M4-26

[ustracion 4 Panoramas breves de casos del final de la vida M4-27

[lustracion 5 Declaracion de los altimos derechos M4-28

[lustracion 6 Los alimentos y los liquidos cerca del final M4-30

de la vida




MODULO 4: TEMAS ETICOS DE LA ATENCION
PALIATIVA

Material didactico suplementario/Actividades de la sesion de capacitacion

Modulo 4

Ilustracion 1: Preparacion profesional para la atencion del final
de la vida

Conocimiento cientifico y clinico y habilidades que incluyen:

Aprender sobre los mecanismos bioldgicos de la muerte por causa de enfermedades graves y
lesiones importantes.

Comprender la patofisiologia del dolor y de otros sintomas fisicos y emocionales.
Desarrollar la experiencia y las habilidades adecuadas para la farmacologia del manejo

de los sintomas.

Aprender la aplicacién adecuada y los limites de las intervenciones para prolongar la vida.
Comprender las herramientas para evaluar los sintomas de los pacientes, su estado, calidad
de vida y prondstico.

Habilidades y actitudes interpersonales, por ejemplo:

Escuchar a los pacientes, sus familias y a los otros miembros del equipo de atencién médica.
Como comunicar las noticias dificiles.

La comprensién y el manejo de las respuestas del paciente y la familia ante una enfermedad.
Como brindar informacion y guia con respecto a los prondsticos y las opciones.

Reconocer y comprender los sentimientos y ansiedades propios con respecto a los
moribundos y la muerte.

Como cultivar la empatia.

El desarrollo de la sensibilidad ante las diferencias religiosas, étnicas y de otro tipo.

Principios éticos y profesionales, entre ellos:

Hacer el bien y evitar el dafio.

Determinar y respetar las preferencias del paciente y su familia.

Estar alerta ante los conflictos de intereses personales y de la organizacion.
Comprender los intereses y recursos de la sociedad/poblacion.

Evaluar los objetivos o principios opuestos

Actuar como un modelo de rol de la destreza clinica, la integridad y la compasion.

Habilidades de organizacion, entre ellas:

Desarrollar y mantener un equipo de trabajo profesional eficiente.

Comprender las normas y procedimientos relevantes establecidos por los planes de salud, los
hospitales y otras entidades.

Aprender como proteger a los pacientes de las normas y los procedimientos dafiinos.

Evaluar y manejar las opciones, los ambitos y las transiciones de la atencion médica.
Movilizar los recursos de apoyo (por ej. consultores de atencion, asistencia paliativa basada




en la comunidad).

e Hacer un uso efectivo de los recursos financieros existentes y promover nuevas fuentes
de financiacion.

Fuente:

Field, M. J. and Cassel, C. K. (1997). Approaching death: Improving care at the end of life (p. 211). Committee on
Care at the End of Life, Institute of Medicine. Washington, DC: National Academy Press. Reimpreso con autorizacion.

Mdadulo 4
lustracion 2: Método de las cuatro cajas

Indicaciones clinicas
Los principios de la beneficencia y la no maleficencia

¢ Cuél es el problema médico del paciente? ; Antecedentes? ¢ Diagndstico? ¢Pronostico?
¢Es el problema agudo? ¢ Cronico? ¢ Critico? ¢Urgente? Reversible?

¢ Cuéles son los objetivos del tratamiento?

¢ Cuales son las probabilidades de éxito?

¢ Cuéles son los planes en caso de un fracaso terapéutico?

En sintesis, ¢cdmo puede este paciente beneficiarse de la atencion médica y como puede
evitarse el dafio?

Preferencias del paciente
El principio del respeto de la autonomia

¢ Tiene el paciente la capacidad mental y de derecho? ¢ Existe alguna evidencia

de incapacidad?

Si fuera competente ¢qué es lo que prefiere el paciente con respecto al tratamiento?

¢El paciente ha recibido informacion sobre los beneficios y riesgos, ha comprendido la
informacion y ha dado su consentimiento?

Si estuviera incapacitado, ¢quién es el representante correspondiente? ¢ Esta usando el
representante las normas apropiadas para la toma de decisiones?

¢Ha expresado el paciente sus preferencias anteriormente, por ejemplo, las Directivas
por Adelantado?

¢ El paciente no desea 0 no puede cooperar con el tratamiento médico? Si fuera asi ¢por qué?
En sintesis ¢se esta respetando lo méas posible el derecho del paciente de elegir, dentro del
marco ético y legal?

Calidad de vida
Los principios de beneficencia y no maleficencia y el respeto de la autonomia

¢ Cuales son las posibilidades, con o sin tratamiento, de que haya un regreso a la

vida normal?

¢ Cuales seran las deficiencias fisicas, mentales y sociales que puede experimentar el nifio
si el tratamiento es exitoso?

¢Existen parcialidades que podrian perjudicar evaluacion del proveedor con respecto a la
calidad de vida del paciente?

¢ Tiene la condicion presente o futura del paciente determinadas caracteristicas que su
continuacion de la vida podria considerarse como no deseable?

¢Existe algun plan y justificacion para realizar el tratamiento?

¢Existen planes para la comodidad y la atencion paliativa?



Caracteristicas del contexto
Los principios de la lealtad y la justicia

¢Existen temas familiares que podrian influir en las decisiones con respecto al tratamiento?
¢ Existen asuntos relacionados con el proveedor (médicos y enfermeros) que podrian
influir en las decisiones con respecto al tratamiento?

¢Existen factores financieros y econémicos?

¢Existen factores religiosos o culturales?

¢Hay limites para la confidencialidad?

¢Existen problemas con la asignacion de los recursos?

¢Como influye la ley en las decisiones relacionadas con el tratamiento?

¢Existe algun conflicto de intereses de parte de los proveedores o de la institucion?

Referencia:
Jonsen, A., Siegler, M., & Winslade, W. (2002). Clinical ethics: A practical approach to ethical decisions in clinical

medicine (5" ed). New York, NY: McGraw-Hill.
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llustracion 3: Formato para la presentacion de los casos

Existen varios formatos que pueden usarse para reflexionar con respecto a los dilemas éticos.
Estos formatos brindan un enfoque sistemético para analizar la situacion ética objetivamente y
permitir que el equipo del hospicio pueda concentrarse en el factor central del problema ético. El
formato que se describe a continuacién es un ejemplo de una herramienta que puede usar una
persona, un equipo, la gerencia y el comité de ética para la presentacion de los casos y la
reflexion. Este formato permite a los miembros del equipo tener una dimension mas clara de los
asuntos y los hechos para el analisis ético y la toma de decisiones. A continuacion se detalla un
formato de ejemplo.

Presentacion de los casos clinicos:

1. Defina el problema ético principal/principio: ¢Cual es la cuestion ética?

2. Informacion médica: Diagndstico, prondstico, curso de la enfermedad hasta la fecha, opciones
de atencion médica.

3. Preferencias del paciente: Qué desea el paciente? ¢ Tiene directivas por adelantado?

4. Sistemas de familia: Se define a la familia en el sentido méas amplio, la familia elegida, no
s6lo la familiar nuclear de origen. ¢ Quién toma las decisiones en esta
familia? ¢ Quién conoce mejor al paciente?;Quién es la persona
maés distante?

5. Lacomunidad: ¢Cual es la comunidad del paciente? ;Su hogar? ¢ El trabajo?;La iglesia?
¢Grupos de amigos? ¢Grupos sociales?

6. Opiniones del personal: ;Cuéles son los valores y opiniones del personal?

7. Vida diaria: Describa la vida diaria del paciente. ;Coémo seria estar en el lugar de este
paciente ahora? No haga juicios de valor, s6lo describa la situacion.

8. Resultado ideal: ¢Cual es el resultado/situacion ideal para este paciente? ;Qué deseamos
nosotros para este paciente? ;Cuél es el mejor panorama para este caso?

9. Las situaciones unicas: Todo detalle que el comité deberia tener en cuenta para el analisis.

10. Revisién de las opciones

11. Asuntos legales: Si corresponden.

Fuente:
Egan, K. (1996). Ethics and patient advocacy. Largo, FL: The Hospice Institute of the Florida Suncoast. Reimpreso
con autorizacion.



Modulo 4
Ilustracion 4: Panoramas breves de casos del final de la vida

Ademas de los casos de estudio més detallados que siguen a continuacion, el cuerpo docente puede usar
estos breves panoramas para estimular el analisis durante una clase o en alguna otra oportunidad de
realizar una ensefianza breve.

1. LaSra. Rose es una paciente de hospicio en un asilo. Tiene gangrena en un pie. Se recomendo la
amputacién del pie para tratar la gangrena. La Sra. Rose no desea la cirugia. Ella preferiria
simplemente "dejarlo avanzar". El asilo tiene inquietudes con respecto a que vengan inspectores y
vean que hay un paciente que tiene una "infeccion sin tratar" y estan tratando de convencer a la Sra.
Rose de que se someta a la cirugia.

2. EI Sr. Clarke es un paciente con SIDA avanzado con sindromes de dolor relacionado y que también
abusa activamente de los farmacos. El profesional de la salud esta preocupado porque el Sr. Clarke
abusa de los medicamentos para el dolor y no esta seguro si deberia darselos cuando deje el hospital.

3. EI Sr. Harvey es un paciente que vive solo. El no puede cuidarse més por si solo pero se niega a dejar
su hogar. Quiere morir en su casa a pesar de que puede recibir atencién en un asilo.

4. EISr. Butler es un paciente de hospicio que vive en un hogar de ancianos. El tiene un testamento en
vida que expresa su deseo de que no se le realicen mas intervenciones de emergencia. El paciente
tiene una crisis médica y el personal llama al Sistema de Respuesta de Emergencia. El paciente es
transportado a la sala de emergencias del hospital y recibe tratamiento.

5. ElI médico Ilamé al hogar del Sr. Long para hablar con él y confirmar su pronéstico. La Sra. Long
atendio el teléfono y le dijo al médico que ella iba recibir el mensaje para el Sr. Long. La Sra. Long se
niega a decirle a su esposo que tiene s6lo unas pocas semanas de vida porque ella cree que es mejor
que él no lo sepa.

6. El médico le ha dicho al Sr. West que es posible que muera de un “desangramiento” por causa del
cancer esofagico y lo prepara para dicha situacién. El paciente se niega a decirle a su esposa porque
cree que esto le podria asustar y le solicita a usted que tampoco se lo diga. ¢La esposa le pregunta a
usted qué sucedera cuando él muera? Usted sabe, por su experiencia con otros pacientes y familias,
que cuando un paciente se desangra, es mejor que la familia esté preparada para saber qué esperar.

7. EI Sr. Tallon es un paciente de un hospicio. Cuando el miembro del personal del hospicio lo visita, el
Sr. Tallon le dice que tiene un arma junto a su cama porque tiene miedo de estar solo y que
Unicamente usara el arma para proteccion si escucha que algin desconocido entra a su hogar. El le
pide al miembro del personal que no le diga esto a nadie. Los miembros del equipo del hospicio irdn a
ver al Sr. Tallon a su hogar con frecuencia y el miembro del personal esta preocupado por la
seguridad del equipo del hospicio.

8. EI Sr. Weber es un paciente con SIDA que esta en el hospital. Le confiesa al capellan que él tuvo una
aventura que nunca le confeso a su esposa. Nunca le dijo a su amante que él tenia SIDA. Le dice al
capellan quién es su amante y le pide que lo guarde en secreto hasta que él muera y que luego el
capellan notifique a la amante para que ella pueda hacerse los analisis para detectar el virus del VIH.



Fuente:
Egan, K. (1999). The Hospice Institute of the Florida Suncoast. Largo, FL. Reimpreso con autorizacion.
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llustracién 5: Declaracion de los Gltimos derechos

La voz del moribundo suena como una solicitud continua de derechos humanos bésicos, los
ultimos derechos que pertenecen al moribundo porque todavia se encuentra entre los vivos. Los
cuidadores de los moribundos necesitan recordarse a si mismos continuamente estos ultimos
derechos y quizés deban leerlos antes y después de cada visita. Respete estos derechos: Algln

dia usted también querra gozar de estos mismos derechos.

El derecho a tener el control
Garanticeme el derecho a poder tomar la mayor cantidad de decisiones posibles con
respecto a mi atencion médica. Por favor, no decida por mi. Permitame tomar mis
propias decisiones.

El derecho a tener un sentido de proposito
He perdido mi trabajo. Ya no puedo cumplir mas con mi rol en la familia. Por favor,
ayldeme a encontrar un poco de sentido en mis Gltimos dias.

El derecho a rememorar los viejos tiempos
Ha habido placer en mi vida, momentos de orgullo, momentos de amor. Por favor permitame
tener un tiempo para recordar esos momentos. Y por favor escuche mis recuerdos.

El derecho a la comodidad
El dolor relacionado con la muerte es multifacético. A pesar de que no se puede quitar
todo el dolor, por favor alivie lo que se pueda.

El derecho a tocar y ser tocado
A veces necesito distancia. Sin embargo, otras veces tengo una necesidad fuerte de que
estén cerca de mi. Cuando extienda mi mano, por favor, venga y tome mi mano como yo
le tomo la suya.

El derecho a la risa
Las personas vienen a mi a menudo, demasiado a menudo, usando méascaras de seriedad.
A pesar de que estoy muriendo, sigo teniendo la necesidad de reirme. Por favor, ria
conmigo y ayude a los demas a reir también.

El derecho a estar enojado y triste
Es dificil dejar atras todos mis afectos y todo lo que amo. Por favor, permitame la



oportunidad de estar enojado y triste.

El derecho a que se respete mi espiritualidad
Ya sea que esté cuestionando o afirmando, dudando o alabando, a veces necesito que me
escuchen, que me escuchen sin juzgarme. Por favor, deje que mi espiritu haga su propio
viaje, sin juzgar su direccion.

El derecho a saber la verdad
Si usted esconde la verdad y no me la dice, me tratard como si yo no estuviera mas vivo.
Todavia estoy vivo y necesito saber la verdad sobre mi vida. Por favor, ayideme a
encontrar la verdad.

El derecho a la negacién
Si conozco la verdad y decido no aceptarla, ése es mi derecho.

Fuente:
Barbus A. J. (1975). The dying person's bill of rights. American Journal of Nursing, 75, 99. Reimpreso con
con autorizacion.

Preguntas para el andlisis:

1. ¢Cbémo puede usted, como enfermero, promover esta Declaracion de Derechos para
sus pacientes?

2. ¢Usted esta de acuerdo con todos estos derechos? Hable sobre lo que piensa sobre
estos derechos.

3. ¢Como manejaria usted un desacuerdo personal que estuviera en conflicto con la
responsabilidad profesional?
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Ilustracion 6: Los alimentos y los liquidos cerca del final de la
vida

Cuando se aproxima el momento de la muerte, existe una disminucién natural del
funcionamiento de los sistemas fisicos y mentales del cuerpo. Dado que las necesidades del
cuerpo cambian, disminuye naturalmente el requerimiento de alimentos y liquidos a medida que
la persona se aproxima al final de su vida. No es extrafio que disminuya el sentido del gusto y/o
la persona comience a tener dificultades para tragar. A medida que los sistemas del cuerpo
disminuyen sus funciones, también se reduce la necesidad de la ingesta caldrica. Este es un
proceso normal que ocurre cerca del final de la vida. Los alimentos que promovian la curacion en
el pasado, posiblemente ahora brinden solamente molestias e incluso dolor (Martin, 1995).

¢ Cuando deben tenerse en cuenta los liquidos y la alimentacion artificial?

» Cuando una persona esta cerca del final de su vida, es posible que el agregado de liquidos y la
alimentacion artificial no fortalezcan a la persona ni prolonguen su vida y es posible que
causen sintomas de incomodidad.

 Cuando se calcula que una persona que padece alguna enfermedad temporaria o crénica se
recuperara y no puede tragar o digerir adecuadamente los alimentos y los liquidos, puede ser
atil la alimentacion por sondas o la administracion de liquidos por via intravenosa.

¢ Que podria suceder si los liquidos y la alimentacion artificial se administraran cerca del
final de la vida?

* Los liquidos y la alimentacion artificial pueden empeorar algunos sintomas porque los
sistemas del cuerpo estan apagandose y no pueden procesar el alimento y los liquidos que
no necesitan.

» La sonda de alimentacion puede aumentar el riesgo de neumonias y también causar dolor,
nauseas y vomitos.

« Las sondas para los alimentos y los liquidos son sitios potenciales de infeccion.

* En una persona que estd muriendo, la alimentacion artificial y los liquidos pueden aumentar el
liquido en los pulmones, crear dificultades para respirar, producir nauseas, vomitos e
incontinencia urinaria.

¢ Qué sucede si los liquidos y la alimentacidn artificial no se administran cerca del final de
la vida?

* La deshidratacion originada por no poder ingerir alimentos o liquidos no afecta a la persona
moribunda del mismo modo que a una persona saludable que tiene sed en un dia de calor
(EPEC Project, 1999).

+ La falta de liquidos parece producir un efecto anestésico natural que muchas veces permite la
reduccion de los medicamentos para el dolor (Printz, 1988).



* La deshidratacion reducird la produccion de orina y muchas veces ocasiona una disminucion
de la conciencia del dolor y de otros sintomas desagradables. Puede ayudar a contribuir a una
muerte pacifica y comoda para muchas personas (Printz, 1988).

* Cerca del final de la vida, si la persona no puede ingerir ningun alimento ni liquidos, se
debilitara gradualmente y dormird mas.

¢ Tendré sed la persona moribunda que no recibe liquidos y alimentacion artificial?

* En general, la persona no experimenta sed ni hambre.
« Si una persona tiene sed, solo durara un dia aproximadamente, y es posible darle hielo
granizado o pequefios sorbos de liquido y un buen cuidado bucal para aliviar este sintoma.

¢ Qué puede hacerse para brindar comodidad?

» Si la persona esta despierta, puede ser reconfortante ofrecerle hielo granizado, si
puede tolerarlo.

» La persona también se beneficiara del cuidado bucal frecuente, para aliviar la sequedad de la
boca, con un cepillo suave o una esponja. También puede ser reconfortante el uso de un
rociador salino.

* Humedezca los ojos de la persona o coloque un pafio tibio y himedo sobre los ojos varias
veces al dia.

» Humedezca los labios de la persona y use un balsamo para labios para evitar la sequedad.

» Use alguna locion sin alcohol agregado para mantener la frescura de la piel.

Referencias:

Burge, F. (1993). Dehydration symptoms of palliative care cancer patients. Journal of Pain and Symptom
Management, 8(7), 454-464.

Emanuel, L. L., von Guten, C. F., & Ferris, F. D. (Eds.) (1999). M6dulo 11: Withholding, withdrawing
treatment. The EPEC curriculum: Education for physicians on end-of-life care. Retrieved on
January 5, 2006 from http://www.epec.net/EPEC/Media/ph/modulell.pdf

Martin, P. K., & Strain, J. (1980). The ethics of artificial hydration and nourishment. Fanfare, 4(3), 16-17.
McCann, R. M., Hall, W. J., & Groth-Juncker, A. (1994). Comfort care for terminally ill patients: The
appropriate use of nutrition and hydration. Journal of the American Medical Association,

272(16), 1263-1266.
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Advisor, 43(11), 84-88.

Fuente:
The Hospice of the Florida Suncoast, May 2000. Reimpreso con autorizacion.
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