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RESUMEN

La enfermedad renal crénica es una patologia que suele acompafarse de multiples
comorbilidades que afectan a la condicion fisica, disminuye la expectativa y calidad de
vida de los pacientes. Los profesionales de la salud son los principales encargados de
preservar la vida del paciente y los responsables en la toma de decision sobre cual es el
tratamiento clinico mas adecuado para cada paciente. El andlisis bioético al respecto
permite reflexionar sobre lo que seria bueno y malo para cada paciente, discutir,
comparar y dialogar en la toma de decisiones respecto a si mantener o suspender la
intervencién clinica en los pacientes en fase terminal, que se puede analizar desde la
futilidad. El objetivo de la investigacién es analizar la percepcién del personal médico
sobre la prolongacién del tratamiento sustitutivo renal en los pacientes con enfermedad
renal cronica en fase terminal en la unidad de didlisis en el Hospital General Docente de
Ambato, Ambato - Ecuador. La investigacion de metodologia cualitativa utilizd
entrevistas semi estructuradas y una encuesta sociodemografica. Se realiz6 un analisis
tematico de los resultados obtenidos evidenciando que los médicos perciben necesario
evaluar ética y clinicamente de manera integral a un paciente antes de mantener o dar
por terminado la hemodialisis; aunque su objetivo en general es mantener la vida se
debe limitar la intervencidn en pacientes cuya condicién esta muy deteriorada. El nivel
de conocimiento y habilidades ético-clinicas es un factor necesario en la toma de
decisiones sobre la vida del paciente, evitando procedimientos que resulten mas
dolorosos. Se evidencié que la aplicacién de la teoria principialista de Beauchamp &
Childress como determinante para la toma de decisiones es vaga, moramente confusa
y por tanto irrelevante para este tipo de decisiones donde debe ponderar los beneficios

y las cargas del tratamiento a corto y largo plazo.



ABSTRACT

Chronic kidney disease is a pathology that is usually accompanied by multiple
comorbidities that affect the physical condition, reducing the expectation and quality of
life of patients. Health professionals are primarily responsible for preserving the life of
the patient and those responsible for making decisions about the right clinical
treatments for each patient. The bioethical analysis in this regard allows us to reflect on
what would be good and bad for each patient, discuss, compare and dialogue in
decision-making regarding whether to support or suspend clinical intervention in
patients in terminal phase. The objective of this research is to analyze the perception of
doctors about the prolongation of renal replacement therapy in patients with end-stage
chronic kidney disease in the dialysis unit at the Ambato General Teaching Hospital,
Ambato - Ecuador. The qualitative methodology research used semi-structured interview
and a sociodemographic survey. A thematic analysis of the results obtained was carried
out, showing that physicians perceive it necessary to comprehensively and ethically
evaluate a patient clinically before maintaining or terminating hemodialysis; Although
their general objective is to maintain life; intervention should be limited in patients whose
condition is very deteriorated. The level of knowledge and ethical-clinical skills is a
necessary factor in making decisions about the patient's life, avoiding procedures that
are more painful. It was evidenced that the application of the Principlism theory of
Beauchamp & Childress as a determining factor for decision-making is vague, morally
confusing and therefore irrelevant for this type of decision where the benefits and

burdens of treatment in the short and long term must be weighed.
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I. INTRODUCCION

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) las enfermedades
cronicas degenerativas son enfermedades de larga duracion y por lo general de
progresion lenta, hacia un estadio terminal que eventualmente terminara en la
muerte; entre ellas se encuentra la enfermedad renal crénica (ERC) definida como “la
pérdida progresiva, permanente e irreversible de la tasa de filtracion glomerular a lo
largo de un tiempo variable, a veces incluso de afos” (Gémez Carracedo et al., 1947)
Actualmente “la enfermedad renal cronica es considerada un problema de salud
publica” (Pan American Health Organization, 2015), ya que existen multiples factores
que pueden llegar a incrementar la prevalencia de la enfermedad como las
comorbilidades (hipertensién arterial y diabetes mellitus tipo 2) que afectan a la

condicién fisica, disminuyendo la expectativa y calidad de vida de los pacientes.

Histéricamente, a finales de la década de los 60 e inicios de la década de los 70 el
Doctor Van Rensselaer Potter evidencia personalmente dia a dia “la creciente
deshumanizacion en el trato con pacientes en estadio terminal de cancer, atendidos
en Unidades de Cuidados Especiales o Intensivos” (Gdmez Sanchez, 2009) y
reflexiona acerca de la pasividad del paciente respecto al proceso salud-enfermedad
obligandolo a delegar al personal de salud su derecho de libertad de elegir lo mejor
para él. En la estancia médica la condicidon de salud del paciente esta en manos del
personal médico quienes deben velar por la vida del mismo, es decir, cumplir con el

derecho mas esencial de todos los seres humanos: el derecho a la vida.

Los profesionales de la salud son los principales encargados de preservar la vida del
paciente y los responsables en la toma de decisién sobre si mantener o dar por
terminado los tratamientos clinicos en cada paciente. El post humanismo ha
considerado al mantenimiento de los tratamientos clinicos como un factor
importante para alargar la vida del ser humano definiéndolo como “el resultado no
buscado de los legitimos esfuerzos por conseguir un envejecimiento
saludable”.(Bellver Capella, 2014) El andlisis bioético en la aplicaciéon de los
tratamientos clinicos sobre cada paciente permite reflexionar sobre lo que seria
bueno y malo para cada paciente, discutir, comparar y dialogar en la toma de
decisiones respecto a si mantener o suspender la intervencion clinica en los

pacientes en fase terminal.



El equipo médico en la toma decisiones concretas sobre el paciente debe hacerlo
“siempre en el seno de la incertidumbre y la prudencia”(Gracia, 2004), en donde el
juicio clinico es constantemente incierto. Sin embargo, la incertidumbre influencia en
la psiquis del profesional médico, llegando a producir ansiedad y actitudes negativas
al ver disminuida su autoridad producto de la incertidumbre sobre las decisiones
tomadas que pueden no beneficiar al paciente y/o familiares al final de la vida del
paciente. (Abalo, 2008)

Por todo lo antes descrito, en el caso de quienes tienen enfermedad renal crénica en
fase terminal con tratamiento sustitutivo de la funcién renal; su estilo y calidad de
vida se han deteriorado progresivamente, lo cual influye éticamente en la toma de
decisiones del personal de salud sobre si mantener o no el tratamiento sustitutivo
renal. Por este motivo es importante valorar el nivel de conocimiento y las
perspectivas del personal médico sobre la prolongacién del tratamiento sustitutivo

renal en este tipo de pacientes.



Il. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION
1. Planteamiento del problema

Se encontré que los médicos que trabajan con pacientes con ERC en fases terminales
llegan a presentar conflictos éticos al momento de elegir el tratamiento adecuado
para cada paciente debido al sin fin de procedimientos terapéuticos que actualmente
existen y que prolongan la vida del paciente, cuyas posibilidades de supervivencia

hace algunas décadas eran nulas o muy reducidas.(Bello S et al., 2009)

La percepcioén del médico en cuanto a la vida del paciente que se encuentra en fase
terminal dentro de la unidad de dialisis en condiciones fisicas, psicologicas y
emocionales reducidas es un factor determinante en la toma de decisiones para
continuar con el tratamiento sustitutivo renal o transferilo a cuidados
paliativos.(White et al., 2016; Wilkinson & Savulescu, 2018)

Este dilema ético desencadena en el conflicto de la aplicacion de los principios
bioéticos establecidos en la teoria principialista de Beauchamp & Childress y a las
aportaciones mencionadas en su publicacién Standing on Principles (2010). Se
establecen cuatro principios generales de la bioética: “respeto a la autonomia, no-
maleficencia, beneficencia y justicia”.(Escher et al., 2004) Dichos principios estan
basados en el principio bioético mas importante y en el cual se basa toda la ética
dentro de la practica clinica y de la investigacion el “respeto a la dignidad de la
persona”(Beca Infante, 2011) dentro de un enfoque humanistico e integral en la

atencion en salud.

Es entonces que se evidencia un conflicto en la aplicacién de los principios bioéticos
de actuar en beneficio del paciente versus el principio de no maleficencia y justicia,
puesto que en los pacientes en fase terminal el mantener o aplicar tratamientos de
soporte vital no representan un beneficio potencial, por el contrario, puede ser menor
cuando al valorar su calidad de vida, autonomia y condicién clinica se evidencia que

esta disminuye progresivamente.

Las percepciones de los médicos sobre futilidad evidenciaron que el equipo de salud
se enfoca en evaluar la calidad y cantidad de vida, los efectos psicoldgicos, y los
posibles riesgos-beneficios esperados de mantener la intervencion en los
pacientes.(White et al., 2016) Estudios de corte cualitativo concluyen que es preciso

saber que parte de la percepcién del equipo médico involucra sus valores y



emociones, pues se pueden llegar a involucrar en la toma de decisiones sobre la
prolongacién o suspension del tratamiento clinico en el paciente, pero estos se
pueden ir modificando o “perfeccionando” con la practica y experiencia clinica.
(Cifrese & Rincon, 2018; Kyriakopoulos et al., 2017; Wilkinson & Savulescu, 2018)

Se desconoce estudios acerca de las implicaciones bioéticas detras de las
percepciones de los profesionales de la salud sobre la prolongacién del tratamiento
sustitutivo renal en pacientes con ERC en Ecuador. Con este estudio deseamos

responder a la pregunta:

¢Cuales son las percepciones de los profesionales de la salud en la toma de
decisiones sobre la prolongacion del tratamiento sustitutivo renal en pacientes en

fase terminal?

Desde esta perspectiva, varios estudios mencionan que la aplicacién de los principios
bioéticos en la toma de decisiones en salud pueden utilizar como base el
razonamiento moral planteado por Diego Gracia (2004): 1) Nivel Formal donde se
afirma el respeto absoluto al ser humano, 2) Contenido material de los principios
morales de la bioética: autonomia, beneficencia/no  maleficencia y justicia
considerando que estos no son absolutos y tienen excepciones, 3) Razonamiento
Moral en el cual se analiza las circunstancias y posibles consecuencias de un caso
en especifico para evaluar si se puede o no realizar excepciones, teniendo en cuenta

que siempre prima el respeto a la vida humana ante todo.

2. Justificacion

Con el pasar de los afos, los avances cientificos y tecnolégicos han aumentado la
expectativa y calidad de vida de los seres humanos. Sin embargo, muchos de estos
avances a nivel clinico, aunque pueden llegar a prolongar la vida del paciente no
necesariamente garantizan que todo paciente consiga mantener un buen estado de
salud o calidad de vida. (Lazaro & Reyes, 2017; Organizacion Panamericana de la
Salud, 1930)

Prolongar la vida se entiende como la aplicacion de todos los recursos clinicos,
farmacoldgicos, tecnoldgicos y nutricionales para mantener con vida al paciente por
mayor tiempo, cuyos 6rganos no funcionan adecuadamente sin apoyo.(Dugdale &
Zieve, 2020) Sin embargo, el acto de prolongar la vida por mds tiempo puede recaer
en futilidad o encarnizamiento terapéutico, es decir, aplicar procedimientos de

soporte vital en pacientes cuya condicion de salud esta tan deteriorada que ya no
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amerita este tipo de intervenciones y que solo deterioran aun mas su condicion

fisiopatoldgica, psicoldgica y emocional.(Reyes Betancourt, 2017)

A nivel mundial la prevalencia de la ERC se ha incrementado en las ultimas
décadas.(Bello S et al., 2009) La Organizacién mundial de la salud (OPS) y la
Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension (SLANH) estiman que en
América Latina existe una prevalencia de ERC de 650 pacientes por cada millén de
habitantes. En Ecuador, segun las estadisticas del Ministerio de Salud Publica (MSP)
para el 2015 se estima alrededor de 11460 pacientes con Enfermedad renal crénica,
de los cuales el 10% recibe tratamiento de dialisis peritoneal y el 90% hemodialisis;
se estima una esperanza de vida de 5 a 15 afios en pacientes con tratamiento de esta
enfermedad.(MSP, 2015)

La eleccién del tipo de tratamiento e intervencion clinica a realizarse en todos los
pacientes se encuentra en manos del equipo médico; por ello deben evaluar todos
los posibles tratamientos, los riesgos y beneficios de su aplicacién, para prevenir o
retardar el avance de una enfermedad. (Becker & Blum, 2004) La progresion de la
enfermedad representa un reto para el equipo de salud respecto a la eleccién del
tratamiento idoneo para cada paciente. Hay varios tipos de tratamiento que se
pueden aplicar para mantener la funcion renal y reducir el progreso rapido de la
enfermedad. Aunque la opcién idonea de tratamiento es el trasplante renal en
muchos casos no es posible realizarlo debido a un dafio patolégico en el tejido renal,
la toxicidad de los agentes inmunosupresores para prevenir y tratar el rechazo del
trasplante, como la ciclosporina y tacrolimus; obligando al personal médico a iniciar

la didlisis para mantener la funcion renal.

Sin embargo, desde la perspectiva ética la didlisis es “una técnica de soporte vital y,
en consecuencia, de un procedimiento claramente intensivo, ya que tiene por objeto
normalizar una disfuncién fisiopatolégica mediante una técnica de soporte
vital”(Gracia, 2004), el cual seria una intervencién que acarrea mas prejuicios que
beneficios al paciente y por ende mantener este tratamiento en un paciente en fase
terminal seria futil. En este sentido, el personal médico debe decidir sobre si se
mantiene o no el tratamiento sustitutivo renal al paciente o si es mejor dar paso a los

cuidados paliativos.

La percepcion del equipo médico sobre prolongar el tratamiento en los pacientes con
ERC se puede analizar desde el punto bioético de la futilidad como encarnizamiento

terapéutico. La resolucion de los conflictos de valores tanto del paciente como del
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profesional sanitario para la toma de decisiones sobre si prolongar o no el
tratamiento de soporte vital en el paciente, para continuar o detener la intervencion
clinica y definir si se da paso hacia los cuidados paliativos; teniendo en cuenta que

todos los seres humanos tenemos derecho a una muerte digna. (White et al., 2016)



Il. MARCO TEORICO
1. PRINCIPIOS BIOETICOS
1.1 La Teoria Principialista

A finales de la década de los setenta, exactamente en 1979 nace la teoria
principialista o principialismo, la cual posee un enfoque norteamericano
“multicultural e individualista”, esta fue elaborada por Tom L. Beauchamp y James F.
Childress denominada: “Principios de la Etica Biomédica”; donde analizan y
reformulan los principios establecidos en el Informe Belmont (1979), en el que
enuncian a los principios como un documento que debe aplicarse tanto en la
investigacion como en la practica en el area clinica y que condensa “los valores
morales fundamentales iddneos para guiar la reflexion ética en todo el amplio campo

de las ciencias biomédicas”. (Beca Infante & Astete, 2012)

La teoria principialista fue el primer método en bioética que permite a través de una
metodologia sistematica elegir la solucidén correcta para resolver cada dilema
bioético basado en los “cuatro grandes principios de la bioética”.(Sanchez Gonzalez,
2013) El concepto de la teoria se aplicaba entonces a la practica médica experimental
norteamericana, que para entonces ya tenia avances importantes en cuanto a
tecnologia y también en la relacién médico — paciente siendo una relacion de
contrato dandose una “ruptura con el paternalismo dominante en la ética médica

tradicional”.(Gémez Sanchez, 2009)

Los autores de la teoria y sus criticos han reconocido que en la toma de decisiones
en salud o investigacién con seres humanos su aplicacion por si sola es insuficiente
por lo que es necesario que se complemente con otras teorias éticas (deontologia
pluralista y utilitarismo de la norma) para llegar a encontrar la respuesta correcta para
solucionar los conflictos bioéticos en el campo de la investigacién y practica clinica.

referencia

1.2 Los cuatros Principios de la Bioética Médica

La teoria principialista de Beauchamp & Childress en su ultima publicacion Standing
on Principles (2010) establece que los cuatro principios generales de la bioética son:
respeto a la autonomia, no-maleficencia, beneficencia y justicia. Estos principios

estan basados en el principio bioético mas importante y en el cual se basa toda la



ética dentro de la practica clinica y de la investigacion el “respeto a la dignidad de la
persona”(Azulay Tapiero, 2001) dentro de un enfoque humanistico e integral en la
atencion en salud. Ademas, varios autores coinciden en que los principios responden
a una moralidad comun establecida por la sociedad que defiende una ética de

minimos exigibles y razonables para todos los individuos morales.

David Ross & William Frankena consideraban que los cuatro principios bioéticos
deben considerarse la “prima facie” para la resolucion de dilemas bioéticos y que no
poseen un orden jerarquico fijo por lo que pueden utilizarse de acuerdo con las
circunstancias y las posibles consecuencias de un conflicto ético. Sin embargo,
también menciona que aunque en la resolucién de conflictos éticos en el entorno
médico no existe un orden jerarquico, en la vida moral los cuatro principios si deben
ordenarse pero en dos niveles: 1) privado: comprende a los principios de autonomia
y beneficencia, ya que representan a la parte de la vida moral en la que todo individuo
debe ser respetado acorde a su diversidad y pensamiento;2) publico: principio de no
maleficenciay justicia, hacen referencia a los consensos sociales (o de ser necesario
imponerse por la fuerza — Cédigo Penal) entre todos los miembros de una sociedad

sobre los deberes civiles. (Gracia, 2013)

1.2.1 Autonomia

El principio hace referencia al respeto de la libertad de eleccién de la persona, a ser
tratados como sujetos autonomos que comprenden su condicidn, por ende, sus
preferencias deben ser respetadas y no ser influenciadas u obstaculizadas por
terceros, pero que estos si procuren dar las condiciones o tutelar las decisiones para

que el individuo ejerza su autonomia.(Aramini, 2016; Sdnchez Gonzélez, 2014)

Su aplicacion en el entorno clinico implica que el personal de salud en la toma de
decisiones sobre el paciente se incluya y respete su autonomia, obligando a los
profesionales a cumplir con algunas reglas para la ejecucién de este principio: 1)
Hablar con la verdad: entregar al paciente toda la informacion respecto a su
condicion de salud y todos los posibles entornos de intervencidon clinica o
farmacoldgica, en un lenguaje claro y adaptado al nivel educativo del individuo para
asi asegurar la comprension; 2) respetar el derecho a la privacidad de su condicién;
3) proteger la confidencialidad de su condicion de salud; 4) obtener siempre el

consentimiento del paciente para la realizacion de cualquier intervencion, evaluar en



caso de emergencias; 5) potenciar la participacion del paciente y de ser necesario

guiarlo en la toma de decisiones clinicas.(Siurana Aparisi, 2010)

1.2.2 No Maleficencia

El principio hace referencia a no causar dafo intencionalmente a una persona. Este
principio desde el punto de vista de la ética médica hace referencia a la primicia
maxima “primum non nuocere”, que refiere en el contexto del juramento hipocratico

a no hacer dafio al paciente.(Ciccone, 2006)

Este principio debe contextualizarse desde la parte publica de la vida moral, ya que
se reconoce este principio en el Cédigo Penal refiriendo al hecho de que ningun
individuo de la sociedad puede dafiar o afectar la integridad/intereses de los
otros.(Gracia, 2013) Dichos intereses hacen referencia “a la reputacion, la propiedad,
la privacidad o la libertad”.(Siurana Aparisi, 2010) En el entorno clinico la definicién
del principio planteado por Beauchamp & Childress se centra en el evitar el dafio
fisico (dolor, discapacidades) y psicolégico (discapacidades, ofensa o privacion de
elecciéon sobre su propia vida) que afecten la salud e integridad de la persona;
haciendo especial énfasis en las acciones causales de muerte o que ponen en riesgo

de muerte al paciente.

1.2.3 Beneficencia

Hace referencia a la obligacion que tiene el personal de salud de actuar por el bien
del paciente, mediante la prevencion, tratamiento o cura de la enfermedad; es decir,
actuar para alcanzar el maximo beneficio y reduccién o nulo dafio a la salud de la

persona, pero tomando en cuenta la opinién del paciente. (Sanchez Gonzalez, 2013)

Segun los preceptos establecidos por Beauchamp & Childress el principio de
beneficencia refiere a la vida moral privada dentro de una sociedad, en el que se
diferencian dos tipos de acciones de beneficencia: la positiva y la utilidad. “La
beneficencia positiva requiere la provisién de beneficios. La utilidad requiere un
balance entre los beneficios y los dafios”.(Siurana Aparisi, 2010) En este sentido, ante
la toma de decisiones sobre el paciente se debe evaluar que la intervencién o

tratamiento otorgue mas los beneficios que riesgos.

Para la aplicacién en el entorno médico de este principio se recomienda seguir
algunas reglas: 1) Proteger y defender los derechos de los pacientes, 2) Prevenir el

dafio que pueda ocurrir al paciente, 3) Eliminar cualquier condicién que pueda causar
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dafio o poner en riesgo de muerte al paciente, 4) Ayudar a todas las personas sin
ningin tipo de discriminacién (discapacidad, etnia, raza, condicién

econdémica).(Gracia, 2013; Siurana Aparisi, 2010)

Sin embargo, los riesgos — beneficio de una intervencién también deben considerar
que el accionar en beneficio del paciente no represente riesgos, costes o cargas
significativas para el personal médico, o, que el beneficio que se puede esperar que
gane el paciente no sobrepase a todos los dafos, costes o cargas que pueden afectar

al personal médico.

1.2.4 Justicia

La teoria principialista plantea a este principio desde el enfoque de la justicia
distributiva, es decir, que toda persona debe tener acceso equitativo con una
distribucién imparcial y apropiada de recursos, y regulada justificadamente por las
leyes o normas que rigen dentro de una sociedad. Entonces, el principio de justicia se
lo categoriza como un principio de la vida moral publica, ya que el acceso a justicia

en la sociedad estd regulado dentro del Cédigo Penal y las leyes. (Gracia, 1998b)

La aplicacién dentro de los servicios de salud reconoce todas las posibles
repercusiones sociales de las acciones y decisiones del personal de salud sobre el
paciente, y a que tanto los costos como beneficios sean de acceso equitativo para
todos los individuos de la sociedad. Es por ello por lo que dicho principio hasta ahora
presenta “un conflicto de intereses entre los que precisan servicios de salud y los que
soportan sus gastos” (Siurana Aparisi, 2010), puesto que para el caso de los servicios
de salud gratuitos no siempre se cuenta con todos los recursos o infraestructura para
atender a todos los pacientes privandolos de acceder a las mismas oportunidades

de cuidados de salud.



2. FUTILIDAD

Desde el surgimiento del contexto autonomista tanto los pacientes como sus
familiares han exigido la aplicacion de tratamientos poco utiles o sin beneficios para
la vida del paciente, dando como resultado que el personal sanitario invoque el
término de “futilidad”. El concepto de futilidad hace referencia a la aplicacion o
prolongacién de un procedimiento o tratamiento indtil, ineficaz o que no presenta
ningun beneficio efectivo a corto o largo plazo para la vida del paciente.(Brody, 2018;
Wilkinson & Savulescu, 2018)

La primera vez que se utiliza este término en la ética médica es en la década de los
80’s, el cual permitié a los médicos liberarse de la obligacion de aplicar tratamientos
inutiles y el paciente estaria en la libertad de rechazar o no la aplicacion de estos
tratamientos, evitando asi caer en el paternalismo. Para 1990 Lawrence
Schneiderman define a la futilidad en base a criterios cuantitativos y cualitativos,
estableciendo que “un tratamiento puede ser etiquetado como futil cuando este no
ha funcionado en los ultimos 100 casos, 0 en paciente que estarian
permanentemente inconscientes 0 dependientes de cuidados
intensivos”(Schneiderman et al., 1990). Sin embargo, este y otros conceptos respecto
a la futilidad no justificaban satisfactoriamente el suspender el tratamiento en un
paciente. A inicios del siglo XXI el término “futilidad” no habia desaparecido y se
trasladé su concepto hacia el cese de una intervencion solo en las etapas terminales

de una enfermedad. (Wilkinson & Savulescu, 2018)

Actualmente, la tecnologia y las nuevas investigaciones médicas para mantener por
mayor tiempo con vida a los pacientes ha planteado dilemas éticos de cuando dar
por terminado un tratamiento en un paciente en condiciones criticas o en fases
terminales. La nocidn clasica de la medicina establece que el médico debe hacer todo
lo posible por mantener con vida al paciente y no abandonarlo. Desde esta
perspectiva se consideraba que no existia ningun tipo de tratamiento futil o
desproporcionado.(Gracia, 1998a) No obstante, prolongar la vida de un paciente
vulnera la dignidad del mismo y no es prudente mantener el tratamiento en aquel
paciente cuyas posibilidades de supervivencia son escasas o nulas; por ejemplo, en
los pacientes en estado vegetativo cuya vida depende de un ventilador u otro
tratamiento clinico, el mantenerlo con vida en si es futil, ya que no tendria un
propdsito terapéutico mantenerlo vivo en condiciones en las que la persona no pueda

valerse por si mismo. (Schneiderman & de Ridder, 2013) Es por lo que este concepto
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permite al médico poder contrarrestar las exigencias desmedidas o irracionales de
continuar con un tratamiento tanto de los pacientes como de sus familiares y/o

representantes.
Miguel Angel Sanchez Gonzalez (2013) distingue tres tipos de futilidad:

o Fisioldgica: tratamiento incapaz de producir un efecto o cambio fisioldgico
positivo en el paciente.

o Estadistica (probabilistica o cuantitativa): ratio o probabilidad muy baja o nula
de conseguir un beneficio o supervivencia en el paciente.

e Cualitativa: dificultad de llegar a conseguir beneficio alguno o de alcanzar el

objetivo de supervivencia.

2.1 Problemas que encierra el concepto

En la practica clinica se ha llegado a un consenso sobre la definicion de la futilidad,
los mismos médicos evidencian que existe al momento de latoma de decisiones este
puede variar; de acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio de White et al.
(2016) & (Close et al., 2019) mds de la mitad de los médicos entrevistados concluyé
que aunque después de determinar que un tratamiento es futil en un paciente
terminal se puede justificar el mantenerlo como un tratamiento de “término corto”
que permite al personal de salud apoyar a la familia para que puedan aceptar la
muerte de su familiar. Las percepciones de los médicos sobre futilidad evidenciaron
que el equipo de salud se enfoca en evaluar la calidad y cantidad de vida, los efectos
psicolégicos, y los posibles riesgos-beneficios esperados de mantener la

intervencion en los pacientes. (White et al., 2016)

En esta perspectiva, aunque no se considera un tratamiento futil cuando pueden
llegar a percibirse un pequefio beneficio individual a pesar de representar un mayor
gasto economico para los servicios de salud o el estado, ni los que provean de un
rendimiento mayor a otros pacientes. Aunque, la abstencion terapéutica si se aplicara
en aquellos pacientes que requieran reanimacion cardiopulmonar, pacientes en
estado vegetativo o severa demencia, en pacientes terminales o moribundos, en
aquellos pacientes que no tengan la posibilidad de prescindir de los cuidados
intensivos por un mayor riesgo de sufrimiento, dolor y calidad de vida muy baja; y
todos aquellos casos que el equipo médico considere y decida que la aplicacion de
un tratamiento clinico especifico no represente ningun beneficio para la vida de la

persona. (Sdnchez Gonzalez, 2013; Gracia, 1998a)
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El concepto de futilidad representa una serie de problemas al momento de utilizarlo.
Primero, estadisticamente la medicion de la probabilidad de supervivencia de
aplicarse un tratamiento se basa en la experiencia clinica del personal médico a cargo
del caso y han considerado cifras limitadas entre 0 a 50%, observandose una clara
discrepancia en establecer un valor probabilistico estandar para medir la
probabilidad de éxito de un tratamiento. Segundo, aplicar este concepto presenta
varios juicios de valor, pues la futilidad puede ser aplicada solo fisioldgicamente, lo
cual deja a un lado los aspectos psicolégicos y emocionales del paciente. Tercero,
algunos autores han considerado que el término es subjetivo y ambiguo, dando
apertura al personal de salud de justificar sus decisiones unilaterales respecto a la
vida de un paciente y descartando la autonomia de decision del paciente de si desea
0 no que se le aplique un tratamiento y se ha considerado que dar esta libertad de
decision al personal médico podria llegar a ser manipulado para evitar dar
informacion o descartar la participacion del paciente y/o sus

familiares/representante legal. (Miller-Smith, 2018; Sanchez Gonzalez, 2013)

Desde el punto de vista ético para evitar dichos conflictos el concepto puede seguir
siendo utilizado en la toma de decisiones siempre y cuando se respete la dignidad de
la persona, se incluya en la decision al paciente y/o familiares y se les informe
claramente respecto a las posibles acciones a realizar y consecuencias de suspender
el tratamiento clinico. La futilidad sera factible utilizarla cuando se mantiene un
debate abierto entre todo el equipo médico para establecer mas claramente los
posibles resultados y probabilidades de éxito de cada tratamiento, y comprendan la
diferencia entre un tratamiento futil de un tratamiento potencialmente inapropiado.
(Miller-Smith, 2018)

2.2 Futilidad en el paciente con Enfermedad Renal Crénica en fase terminal
2.2.1 Enfermedad Renal Crénica y tratamiento sustitutivo renal

La enfermedad renal crénica es “la pérdida progresiva, permanente e irreversible de
la tasa de filtracion glomerular a lo largo de un tiempo variable” (Gémez Carracedo et
al., 1947). Existen multiples factores que pueden llegar a incrementar la prevalencia
de la enfermedad como lo son las condiciones de comorbilidad (hipertension arterial,
enfermedad cardiovascular, enfermedad autoinmune y diabetes mellitus tipo 2), y
que en asociacion afectan a la condicion fisioldgica, psicologica y emocional

disminuyendo la expectativa y calidad de vida en estos pacientes.
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La progresion de la enfermedad representa un reto para el equipo de salud respecto
a la eleccion del tratamiento idoneo para cada paciente, hay varios tipos de
tratamiento que se pueden aplicar para mantener la funcién renal y reducir el
progreso rapido de la enfermedad. El tratamiento por elegir dependera del estadio de
la enfermedad, estos se definen de acuerdo con el grado de funcionamiento del rifion,
el cual se puede medir por marcadores sanguineos directos e indirectos, muy a parte
de las posibles razones causales precipitantes de la enfermedad. Las guias KDIGO
de la Kidney Disease Improving Global Outcomes (KDIGO) (2013) establecen como
parametro principal para riesgo o grado de dafio renal el uso de la tasa de filtracion
glomerular (TFG) estableciendo como criterio de estadio V o fallo renal irreversible
<15 ml/min/1,73m? y en cuyo caso se define la instauracion de un tratamiento
sustitutivo renal como la didlisis o trasplante de rifidn, y gracias a las nuevas
tecnologias han permitido mejorar la calidad de los tratamientos a utilizar en los
pacientes con estadio V o falla renal. Desde esta perspectiva, en aquellos pacientes
que no se pueda realizar el trasplante de érgano la siguiente opcion es la dialisis,
tratamiento que cumplira con la funcion de eliminacion de toxinas y residuos
presentes en la sangre. Se puede realizar didlisis peritoneal o hemodialisis que,
ademas ayudan a controlar la presion arterial y mantener niveles seguros de
vitaminas y minerales en el cuerpo. La de mayor aplicacion a nivel mundial es la
hemodialisis debido a que presenta un menor riesgo de infeccién o contaminacion a
comparacion de la didlisis peritoneal. (NIDDK, 2018) En el Ecuador, los pacientes en
estadio V de esta enfermedad el 10% recibe tratamiento de didlisis peritoneal y el 90%
hemodialisis, y tienen una esperanza de vida de 5 a 15 afios en pacientes con
tratamiento.(MSP, 2015)

2.2.2 Etica de la futilidad en el paciente con Enferemeda Renal Crénica en fase

terminal

El tratamiento sustitutivo renal debe evitar asemejarse o acercarse hacia los
cuidados intensivos, debe buscar mantener al paciente lo mas autonomo y
ambulatorio posible, evitar la sobre medicalizacion y la prolongacidon del tratamiento
a nivel hospitalario que puedan deteriorar ain mas rapido la calidad de vida y el

tiempo de vida del paciente.

No hay duda de que para actuar éticamente de acuerdo con el principio de justicia el
manejo de la enfermedad renal crénica se lo debe hacer en orden prioritario en cuanto

a eficiencia y eficacia: prevencion, trasplante, didlisis peritoneal y por ultimo la
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hemodidlisis; en concordancia con Diego Gracia “invertir este orden supone siempre
un grave atentado al principio de justicia”. (Gracia, 2004) Sin embargo, la hemodialisis
ha sido considerada como el tratamiento sustitutivo renal principal y el cual es de
acceso tanto publico como privado. El acceso publico se encuentra financiado por
fondos del Estado tanto en paises desarrollados como subdesarrollados, razén que
responde al decent minimum de asistencia sanitaria publica (Gracia, 2004), es decir,
al derecho que tiene todo individuo de acceder a un servicio de salud gratuito y de

calidad.

Aunque en los hospitales publicos se cuente con dicho tratamiento de forma gratuita,
es un tratamiento considerado ineficiente ya que representa un alto costo a
comparacion de los beneficios que recibe el paciente pues es un tratamiento invasivo
de caracter intensivo que a largo plazo afecta la calidad y expectativa de vida del
paciente. Ademas, desde la perspectiva de la ética médica esta es “una técnica de
soporte vital y, en consecuencia, de un procedimiento claramente intensivo, ya que
tiene por objeto normalizar una disfuncién fisiopatolégica mediante una técnica de
soporte vital”(Gracia, 2004), y no es un tratamiento curativo ni una opcién tipica de
terapia paliativa, por ello se lo considera un procedimiento paraddjico pues es un

tratamiento intensivo pero aplicado a pacientes cronicos.

La interrupcién o no de aplicar este tratamiento en un paciente con ERC en etapa
terminal debe realizarse previa evaluacion clinica y basado en el principio ético de la
no maleficencia, evitando actuar cuando el prejuicio es mayor al posible beneficio
que recibiria el paciente; es decir, la limitacion de la hemodidlisis en el paciente
terminal se puede realizar respetando los principios éticos de no maleficencia,
autonomia, justicia y beneficencia. Pese a ello, en muchas ocasiones el personal de
salud decide prolongar el tratamiento aun en contra de la decision del paciente.
Varios autores han evidenciado que el respeto de decision del paciente es menor
cuando se debe actuar para alcanzar el beneficio maximo para el paciente a pesar de
que este no se encuentre totalmente de acuerdo, llegando a caer en futilidad y
atentando contra el principio de no maleficencia. (Torralba Madrid & Pérez Gasquez,
2011; Gracia, 2004)

Aunque el médico busque mantener la vida del paciente en fase terminal continuando
con el tratamiento clinico (hemodialisis) estaria recayendo en futilidad fisiologica y
cualitativa, pues su cuerpo y su calidad de vida se encuentran muy deteriorados y la

posibilidad de un resultado eficaz es practicamente nulo. (Kyriakopoulos et al., 2017)
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Ademas, la aplicacion de un tratamiento futil tiene un contenido moral que debe ser
evaluado en la toma de decisiones antes de prolongar el tratamiento clinico,
principalmente en pacientes que se encuentran en fase terminal pues existe mayor
probabilidad de presentar pocos o nulos beneficios al mantener la intervencion y con

posibles consecuencias graves a largo plazo.

En la practica la ética médica se debe evitar la aplicacion de tratamientos futiles o
recaer en el encarnizamiento terapéutico, por lo que aqui es esencial el respeto del
principio de autonomia. Desde el punto de vista ético, al igual que cualquier otro
paciente la gestion del cuerpo es un derecho personal de todo ser humano, y que
nadie estd autorizado a restringir (salvo casos excepcionales como un estado
vegetativo). (Gracia, 2004, 2013) Por ello el personal médico esta en la obligacion de
respetar todo lo posible la decision libre y consciente, la voluntad explicita y reiterada
del paciente sobre su propia vida, de si desea 0 no mantener el tratamiento clinico;
tomando en cuenta en la toma de decisiones a “las instrucciones previas, voluntades

anticipadas, ordenes parciales, planes de tratamiento, etc.”. (Gracia, 2004)

En este sentido, la ética autonomista considera que la toma de decisiones no debe
ser unilateral, sino compartida, es decir, hacer participe al paciente en las decisiones
concediendo mayor peso a las preferencias o deseos y voluntades del paciente, y
considerarlo como parte del derecho del paciente a obtener toda la informacion
deseada sobre su estado de salud para participar activamente sobre las decisiones
respecto a las intervenciones que recibird. (Garcia-Altés et al., 2019; Légaré et al.,
2018) Sin embargo, en muchas ocasiones no se logra llegar a un acuerdo entre el
equipo médico, el paciente y su familia, pues para la familia por cuestiones
emocionales y en algunos casos culturales es mas importante mantenerlo vivo a
cualquier costo antes que asumir las posibles consecuencias a largo plazo de
mantener al paciente con un tratamiento que deteriora aceleradamente su vida,
cayendo en futilidad.(Kyriakopoulos et al., 2017; Morata, 2018); es por ello que la
toma de decisiones no debe de ser “de un modo absoluto sino con ciertas
restricciones”(Sanchez Gonzdlez, 2013) que establezcan los limites que eviten el

encarnizamiento terapéutico y los tratamientos futiles. (Légaré et al., 2018)
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3. PERCEPCION MEDICA SOBRE LA FUTILIDAD

3.1 Los principios Bioéticos en la toma de decisiones sobre la prolongacion del

tratamiento

Los principios de la bioética médica responden a una moralidad comun establecida
por la sociedad que defiende una ética de minimos exigibles y razonables para todos
los individuos morales. Es entonces que se evidencia un conflicto en la aplicacion de
los principios bioéticos de actuar en beneficio del paciente versus el principio de no
maleficencia y justicia, puesto que en los pacientes con insuficiencia renal en
tratamiento de hemodialisis y que se encuentran ya en fase terminal el gasto sanitario
es mayor y el beneficio del tratamiento en estos pacientes puede ser menor cuando

al valorar su calidad de vida se evidencia que esta disminuye progresivamente.

Desde esta perspectiva, varios estudios mencionan que la aplicacion de los principios
bioéticos en la toma de decisiones en salud pueden utilizar como base el
razonamiento moral planteado por Diego Gracia (1998a): 1) Nivel Formal donde se
afirma el respeto absoluto al ser humano, 2) Contenido material de los principios
morales de la bioética: autonomia, beneficencia/no  maleficencia y justicia
considerando que estos no son absolutos y tienen excepciones, 3) Razonamiento
Moral en el cual se analiza las circunstancias y posibles consecuencias de un caso
en especifico para evaluar si se puede o no realizar excepciones, teniendo en cuenta

que siempre prima el respeto a la vida humana ante todo.

El equipo médico debe tener en claro los dilemas bioéticos que representa la decision
de mantener el tratamiento sobre si es mejor la muerte o mantener la vida junto con
la enfermedad y las posibles consecuencias positivas 0 negativas en el paciente
(Maddocks, 2016; Schneiderman et al., 1990), el deseo del paciente y/o sus
familiares, el acceso justo a salud y todos los tratamientos y no actuar en contra de
lo que es mejor para el paciente. Por ello, el equipo médico debe reconocer y asumir
sus valores y percepciones éticas basadas en la experiencia profesional y lo
éticamente correcto para tomar la decision que se ajuste a la condicion clinica y
situacion personal del paciente. En este sentido, el personal médico debe siempre
establecer objetivos terapéuticos en beneficio de la “supervivencia, conservacion o
restauraciéon de la calidad de vida de estos enfermos”. (Torralba Madrid & Pérez
Gasquez, 2011)
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Al ser pacientes con una condicion de autonomia reducida, el personal de salud debe
tomarlo como un factor determinante en la toma de decisiones para continuar con el
tratamiento clinico para mantenerlo con vida o no, basandose principalmente en el
respeto del derecho mas esencial de todo ser humano el Derecho a la vida. Sin
embargo, varios estudios de corte cualitativo realizados en grupos de médicos
evidencian que, aunque el equipo de salud tenga en claro desde el punto de vista
técnico que se debe retirar el tratamiento clinico, para ellos es mucho mas
complicado tomar la decisién de suspender un tratamiento terapéutico ya
establecido “ya que la ejecucion de esta practica les deja una sensacion de dejar
morir al paciente”. (Paredes Escobar, 2012) Por un lado, Motta de Morais et al. (2016)
revela que en muchas ocasiones dicha “sensacion” se debe a la confusién
terminolégica que tienen tanto los estudiantes de medicina como los médicos al
momento de definir la prolongacion del tratamiento y la prolongacion de la vida; por
otro lado, dichas “sensaciones” también se han evidenciado en otros estudios que
mencionan su correlacion con el tiempo que el médico comparte con el pacientey la
edad del paciente, resultando en factores que desencadenan sentimientos
“dolorosos como la sensacion de impotencia, y/o aumento de la ansiedad e
incertidumbre” (Bello S et al.,, 2009) lo cual afecta directamente sobre la toma de
decisiones en la continuidad o suspensién de los tratamientos médicos que afecta

sobre el tiempo estimado de vida del paciente.

Estas interrogantes y confusiones éticas en el personal médico desencadenan en el
conflicto de la aplicaciéon de los principios bioéticos establecidos en la teoria
principialista de Beauchamp & Childress: “autonomia, no-maleficencia, beneficencia
y justicia”. (Beca, 2011) Los principios mencionados estan basados en el principio
bioético mas importante y en el cual se basa toda la ética dentro de la practica clinica
y de la investigacion el “respeto a la dignidad de la persona” (Azulay Tapiero, 2001)
desde un enfoque humanistico e integral en la atencién en salud. De acuerdo con
varios autores los principios responden a una moralidad comun establecida por la
sociedad que defiende una ética de minimos exigibles y razonables para todos los
individuos morales.

“La evaluacién y andlisis bioético en el caso de pacientes nefrolégicos es

necesario para realizar juicios prudentes en los que busquen respetar el

derecho a la vida y que al admitir la excepcion, suponemos que hay situaciones

en las que la calidad de vida ha llegado a minimos inadmisibles”. (Torralba
Madrid & Pérez Gasquez, 2011)
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Principalmente sucede en los que se ha disminuido o perdido la autonomia sobre si
mismo. Varios estudios evidencian que el equipo médico antes de tomar la decision
final sobre la vida del paciente ejecuta los cuatros principios bioéticos ejecutando el
principio de justicia al dar la informacién oportuna al paciente y a la familia sobre su
condicion de salud y los posibles riesgos del tratamiento terapéutico que se esté
implementando al momento, respetando la autonomia del paciente (paciente
consiente y con la capacidad mental de decidir por si mismo) sobre lo que considere
mejor para si mismo y su vida, pero existe un conflicto en la ejecucion del principio
de beneficencia y no maleficencia al evidenciar en los médicos “una actitud fatalista
y resignada de que "no hay nada mds que hacer" (Bello S et al., 2009) traduciéndose
en una actitud de abandono al paciente o en la falta de concordancia de criterios
clinicos sobre el paciente que no presenta mejoria llevando a realizar acciones

innecesarias para prolongar el tratamiento en el paciente.

Es entonces que, se evidencia que el dilema bioético sobre la aplicaciéon de
tratamientos fltiles en los pacientes con insuficiencia renal conlleva al
cuestionamiento sobre qué principio bioético prima sobre el resto, el de si actuar en
beneficio del paciente al luchar por mantenerlo vivo aunque su estado de salud
disminuya su autonomia fisica y/o mental versus el principio de no maleficencia y
justicia respetando la decision del paciente sobre su propia vida y la de su familia,
puesto que el beneficio del tratamiento sustitutivo renal en estos pacientes puede ser
menor al evidenciar que su calidad de vida disminuye progresivamente a medida que
la enfermedad avanza o si presenta comorbilidades. Por otro lado, dentro del
cuestionamiento ético se debe considerar las posibles consecuencias para el
sistema de salud, ya en los pacientes en fase terminal que han ya han perdido parcial
o totalmente su autonomia el prolongar la vida a través del tratamiento de soporte
vital por cumplir ética y legalmente con el derecho y respeto a la vida de los seres
humanos implica un mayor gasto econémico, recursos que podrian utilizarse en un
paciente con mayores posibilidades de supervivencia sin consecuencias graves a
largo plazo. (Gracia, 1998a; Miller-Smith, 2018; Wilkinson & Savulescu, 2018)

Ante la toma de decisiones es necesario realizar un analisis ético de la percepcion
del médico acerca de la prolongacion de los tratamientos de soporte vital, tales como
la hemodidlisis, ya que de acuerdo con la perspectiva del médico se direccionara el
objetivo terapéutico para cada paciente. La perspectiva personal que tienen los

profesionales de la salud sobre la muerte influye en la relacién del médico con el
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paciente y sus familiares, ya que puede ser que su visidn sobre la mantencion de la
vida o la muerte no sea la misma lo cual ha de influir sobre el actuar del profesional
médico. Por otro lado, se evidencia que dentro de la practica clinica existen cuatro
puntos especificos a trabajar para la resolucion de los problemas éticos en cuanto a
la futilidad: “la instauraciéon o retiro de tratamientos, la dimension emocional, la
confusion del concepto y la evolucién de los pacientes que se encuentran
hospitalizados en unidades criticas”(Paredes Escobar, 2012); por ende este es un
factor determinante para la toma de decisiones en salud para establecer si se

continua el tratamiento para mantener por mayor tiempo vivo al paciente.

La aplicacién de la futilidad representa una dificultad al momento de aplicarlo y que
de hecho su uso deberia ser inhabilitado, pues algunos autores coinciden en que el
término no deberia aplicarse en casos de imposibilidad fisiologica o fase terminal de
una enfermedad ya que podria darse un juicio de valor ante la toma de decisiones por
parte del personal de salud, el paciente, la familia, el comité ético asistencial y/o el
tutor responsable del paciente. Es entonces que, resulta necesario reconocer que en
la practica médica existe cierta incertidumbre y se pueden plantear juicios éticos en
la toma de decisiones, por ello es necesario conocer cual es la percepcion del equipo
médico, como sus valores y emociones se llegan a involucrar ante la prolongacion o
suspension del tratamiento clinico en el paciente y que estos se van modificando o
“perfeccionando” con la practica y experiencia clinica. (Cifrese & Rincon, 2018;
Kyriakopoulos et al., 2017; Wilkinson & Savulescu, 2018) Parte de esa experticia que
los médicos van adquiriendo con la practica incluye la determinacién de cuando un
beneficio se determina solo en base a la calidad de vida y no a la expectativa de vida,
para justificar ante la familia y el paciente cuando suspender definitivamente un
tratamiento futil. (White et al., 2016)

Por un lado, ante la toma de decisiones en el paciente terminal con tratamientos de
soporte vital la percepcion del paciente y su familia/responsable es un factor esencial
para tomar en cuenta antes de decidir. Sin embargo, en muchas ocasiones no se
logra llegar a un acuerdo entre el equipo médico, el paciente y su familia, pues para
la familia por cuestiones emocionales y en algunos casos culturales es mas
importante mantenerlo vivo a cualquier costo antes que asumir las posibles
consecuencias a largo plazo de mantener al paciente con un tratamiento que
deteriora aceleradamente su vida, cayendo en futilidad.(Kyriakopoulos et al., 2017,
Morata, 2018)
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De darse este tipo de situaciones el personal médico y de ser necesario el comité de
ética asistencial deben intervenir con la familia para evitar caer en tratamientos
fatiles; por ello deben informar claramente los riesgos y beneficios que representa
mantener una intervencion clinica y no dar paso a los cuidados paliativos, pues la

prolongacién del tratamiento representa mayor riesgo para la vida del paciente.
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IV. OBJETIVOS
1. GENERAL

Analizar la percepcién del personal médico sobre la prolongacién del tratamiento
sustitutivo renal en los pacientes con enfermedad renal crénica en fase terminal en

la unidad de didlisis.

2. ESPECIFICOS:

1. Describir los conocimientos bioéticos que tienen los médicos acerca de la futilidad
y en la toma de decisiones sobre la prolongacion del tratamiento sustitutivo renal
en el paciente con enfermedad renal cronica en fase terminal en la unidad de
didlisis.

2. Establecer si en la practica los médicos al momento de tomar las decisiones sobre
la prolongacién del tratamiento sustitutivo renal del paciente con enfermedad
renal crénica en fase terminal en la unidad de dialisis responden a la corriente
principialista.

3. Describir la relacion de los conocimientos bioéticos y practicas del personal
médico desde la perspectiva del razonamiento moral para la toma de decisiones
acerca de la prolongacion del tratamiento sustitutivo renal en el paciente con

enfermedad renal crénica en fase terminal en la unidad de didlisis.
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V. MATERIALES Y METODOS
1. Diseno del Estudio

La investigacidon utilizé una metodologia cualitativa, la cual permitié explorar
descriptivamente el proceso de la toma de decisiones médicas en cuanto a la vida y
los tratamientos a aplicar a los pacientes con enfermedad renal crénica en fase
terminal, interpretando que el conocimiento del personal de salud es producto de un

proceso continuo de construccion o reconstruccion de la realidad.

2. Poblacion

El presente estudio se realiz6 los profesionales médicos que laboran en la Unidad de
dialisis del Hospital General Docente de Ambato, Ambato — Ecuador. Los médicos
generales sin especialidad y médicos con especialidad en nefrologia, ya que son
estos los profesionales que diagnostican y/o tratan la enfermedad renal croénica, y

tratan a los pacientes con enfermedad renal crénica en fase terminal.

3. Muestra

La unidad de muestreo fueron los profesionales médicos que laboran en la unidad de
didlisis, con un nimero promedio de 15 participantes; no fue necesario la utilizacion
de la técnica de bola de nieve para introducir participantes para conseguir la

saturacion de informacion.

4. Criterios de Seleccion

4.1 Criterios de Inclusion

e Personal médico (Médicos generales y médicos especialistas en nefrologia) que
laboran dentro de la unidad de dialisis.

e En capacidad de comunicarse y responder las preguntas de la entrevista.

e Personal médico que han entendido a través del consentimiento informado el

proposito de este estudio y que desean participar voluntariamente en el mismo.
4.2 Criterios de Exclusion

e Personal de salud con discapacidades visuales o auditivas dificultando la
capacidad de responder la entrevista.

e Personal médico que no deseen participar voluntariamente en el estudio.
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5. Variables

Tabla 1 Operalizacion de Variables Cuantitativas

VARIABLES DIMENSI()N‘ ESCALA FUENTE TECNICA INSTRUMENTO

Sociodemografica | Género Nominal | Primaria | Encuesta | Cuestionario
Edad Intervalar | Primaria | Encuesta | Cuestionario
Estado Civil | Nominal | Primaria | Encuesta | Cuestionario
Nivel de | Nominal | Primaria | Encuesta | Cuestionario

instruccion

educativa

6. Técnicas y procedimientos

Se recolect6 informaciéon mediante la aplicacion de una encuesta sociodemografica
donde se coloco el género, edad, estado civil y nivel de instruccion educativa; asi
como, una entrevista semi estructurada para estudios cualitativos (Sheele & Groeben,
1988) que consté de preguntas guiadas por la teoria-hipétesis del tema. Todo esto
previo a la explicacién y obtencion del consentimiento informado escrito del

participante.

7. Plan de analisis

Los datos fueron tabulados a través de Atlas.ti y el analisis cualitativo se realizé

desde la perspectiva del analisis tematico.

8. Consideraciones éticas

El protocolo de esta disertacion fue aprobado por el Comité de Etica de
investigacion en Seres Humanos de la Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador
(CEISH - PUCE), con el cédigo de aprobacion CEI-88-2020.
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VI. RESULTADOS

En el estudio participaron 15 profesionales médicos que trabajan dentro del area de

Nefrologia en la Unidad de Dialisis.

1. Caracteristicas demograficas y profesionales

La mayoria de los participantes se encontraba en el rango de edad entre 21 — 30 afios,
20% entre 31 — 40 anos, 15% entre 41 — 60 afios, y apenas el 1% mayor de 60 afios.
El 60,00% de los médicos son de género femenino. El 60,00% tienen una especialidad
médica, entre: nefrélogos, internistas, cardidlogos, ginecélogos, intensivistas, (Tabla
2)

Tabla 2 Distribucion de los médicos segun nivel de formacion académica

Médicos generales (recién graduados 2 13,33

o residentes sin especialidad)

Especialidad Médica 9 60,00
Subespecialidad Médica 4 26,67
PhD 0 0

TOTAL 15 100,00

A continuacidn, se describe las cinco categorias obtenidas del estudio realizado a los
médicos entrevistados en cuanto a su percepcion sobre la aplicacion de tratamientos

futiles en pacientes con enfermedad renal crénica en fase terminal:

2. Factores de ingreso a la Unidad de Dialisis

Los médicos consideraron que existen factores extrinsecos que influyen al momento
de priorizar el ingreso de un paciente para recibir el tratamiento: el apoyo familiar al
paciente, los recursos econdmicos personales del paciente, factores sociales, el
punto de vista del médico acerca de la condicion de salud de cada paciente ya que
“Por ejemplo, en mayores de 90 afios que tenga algunas patologias que sean dificiles
de controlar ahi si deberia de valorar bien de si es que puede o no entrar a dialisis”
(Entrevista N°2) ;y que el Estado aporte los recursos econdémicos necesarios a las
instituciones publicas para garantizar el acceso y mantenimiento del tratamiento
sustitutivo renal; como menciona uno de los médicos: “El Estado brinde los recursos

necesarios para que el paciente pueda cumplir con su tratamiento”. (Entrevista N° 5)
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A su vez los resultados evidencian que el ingreso también dependera de factores
intrinsecos, tales como: expectativa de vida, adherencia, estado psicoldgico del
paciente, eficacia del tratamiento, autodeterminacién y su derecho a la autonomia a
recibir o no el tratamiento, considerando que “dependiendo del paciente; él tiene el
derecho a decidir si quiere o no continuar determinado tratamiento, respetando
mucho lo que es su autodeterminacién y su derecho de autonomia a recibir o no
tratamiento”. (Entrevista N° 10)

Figura 1 Factores de Ingreso a Unidad de Dialisis, Hospital General Docente de
Ambato

Elaborado por: Suaste, D. (2021).

3. Priorizacion del Tratamiento

Acorde a las entrevistas, se establecieron dos subcategorias para determinar la
priorizacién: 1) De acuerdo con la perspectiva personal de cada paciente: edad, apoyo
familiar y adherencia al tratamiento, por ejemplo — “Si es un paciente que esta joven
y su calidad de vida va a ser buena y es un paciente econdmicamente activo

obviamente esos pacientes tienen que ser priorizados sobre otro paciente que no
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tenga las mismas condiciones. Otra es la factibilidad que tiene el paciente para ir,

para hacerse las hemodidlisis.” (Entrevista N° 13)

2) De acuerdo con la Institucién: punto de vista del médico — “(...) el que va a decidir
quién va a dialisis y quien no va a dialisis es el médico de cabecera, el nefrélogo”
(Entrevista N°10), andlisis epidemiolégico local - “(...) de cuanto es la incidencia, la
prevalencia de estos pacientes para que en funcion de eso también poder planificar
la parte econdémica” (Entrevista N°13), recursos técnicos, recursos humanos,
recursos econdémicos — “Porque si el paciente va a someterse a una hemodialisis y
la institucién no le garantiza que va a haber continuidad por cualquier circunstancia
eso es un verdadero problema.” (Entrevista N° 13)

Figura 2 Percepcion médica acerca de la priorizacion del tratamiento sustitutivo
renal en la Unidad de Dialisis, Hospital General Docente de Ambato

Priorizacion del Punto de vista del médico sobre
tratamiento la condicion clinica del paciente

Analisis epidemiolégico local

De acuerdo con

S Recursos técnicos
la institucion

Recursos humanos

Recursos econémicos

Elaborado por: Suaste, D. (2021).

4. Prolongacion del Tratamiento

Los médicos consideran que se debe evaluar individualmente al paciente cumpliendo
con su deber de mantener la vida, considerando todos los factores relacionados al
paciente “seguir dandole al paciente la terapia hasta el ultimo momento de vida,

mejorando toda la esfera global, toda la esfera integral de la persona como paciente.
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(...) Entonces como médicos, lo que nosotros tenemos que hacer es darle calidad de
vida y presentarle todas las alternativas que tenemos para hacerlo.” (Entrevista N° 9)
La decision en el paciente respecto a la prolongacion del tratamiento contiene
dilemas éticos que deben resolver antes de tomar una decision; en este sentido los
médicos mencionan que “seria indispensable un comité de ética, porque obviamente
todo trabajo medico va a estar supervisado por alguien y debe estar regulado y sujeto
areglas, y el comité de ética esta sobre o valida las decisiones médicas, el medico si
llegara entre comillas a “cometer un error” no va a estar solo.” (Entrevista N° 5)
Figura 3 Percepcion médica acerca de la prolongacion del tratamiento en pacientes
con Enfermedad Renal Crénica en fase terminal
Prolongacion del
tratamiento

I
L '

Cuestiones éticas Factores relacionados al

paciente

~ Reguladoy
sujeto a reglas

Valoracion de la
Calidad de vida

Evaluar todas
las alternativas '
de tratamiento

e Lk L

Trabajo en
equipo

Elaborado por: Suaste, D. (2021).

5. Percepcion de la calidad de vida del paciente

Parte de las competencias del equipo médico es evaluar la calidad de vida del
paciente para garantizar la continuidad del tratamiento ya que “la calidad de vida es
la que a nosotros nos lleva a decidir si el paciente continua o no la terapia, porque si
la calidad de vida se ve empeorada por la terapia, no hay apoyo familiar o se les hace

muy dificil, el paciente mismo no quiere y tiene una calidad de vida deplorable,
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nosotros hacemos un comité de didlisis o terapia que se llama, y asi vemos si
continuar o no la terapia.” (Entrevista N° 11), por ello debe “prevalecer el criterio
técnico, el criterio médico, el criterio cientifico para que pueda influir sobre la decision
de se haga didlisis o0 no se haga didlisis y prolongar de esta forma la vida” (Entrevista
N° 6). Ademds, debe considerar dentro de la valoracién de la calidad de vida la
perspectiva que el paciente tiene sobre esta para evitar caer en encarnizamiento
terapéutico, pues consideran que “no vamos a aferrar a un paciente que no tiene

prondstico, no tiene apoyo, no quiere dializarse a este tratamiento” (Entrevista N° 11)

Figura 4 Percepcion médica acerca de la calidad de vida del paciente con
Enfermedad Renal Cronica en Fase Terminal
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Elaborado por: Suaste, D. (2021).

6. Decision sobre la vida del paciente

Las entrevistas ponen en evidencia que la futilidad percibida desde la decision
médica sobre la vida del paciente depende de la autonomia del paciente, de su

calidad de vida y el tratamiento. La decisidon de mantener o suspender el tratamiento
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es decision propia del paciente y en base a factores propios del mismo: calidad de

vida, factores econdémicos, comorbilidades, expectativa de vida, condicién emocional

y psicoldgica, apoyo familiar, creencias religiosas; “El paciente al final de cuentas es

quien toma la decision final y en base a él se decidird” (Entrevista N°8). Sin embargo,

los entrevistados consideran que la decision del equipo multidisciplinario debe ser

ético, es decir “dentro de los principios bioéticos, siendo el mas importante la

autonomia del paciente. Eso le permite a usted seguir igual con los otros principios

de beneficencia, no maleficencia, justicia y equidad.” (Entrevista N2 10)

Figura 5 Percepcion médica acerca de la toma de decisiones sobre la vida del
paciente con Enfermedad Renal Cronica en Fase Terminal
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Elaborado por: Suaste, D. (2021).
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VIl. DISCUSION

En general, los médicos perciben necesario evaluar ética y clinicamente de manera
integral a un paciente en fase terminal antes de mantener o dar por terminado la
hemodialisis, pues coinciden que, aunque su objetivo en general es mantener la vida
se debe limitar la intervencién en pacientes cuya condicion esta muy deteriorada. Sin
embargo, Rivas Garcia (2020) y Araujo-Cuauro (2017) mencionan que una
intervencidn terapéutica que resulte ser futil no debe instaurarse, pero tampoco
retirarse puesto que se considera obstinacion terapéutica y por ende un acto de una

incorrecta practica clinica.

El nivel de conocimiento y habilidades ético-clinicas es un factor necesario en latoma
de decisiones sobre la vida de los pacientes con ERC en etapa terminal ya que suelen
presentar comorbilidades irreversibles o también terminales (Vukusich et al., 2016);
los médicos al momento de decidir si se mantiene o no al paciente en el tratamiento
de hemodialisis consideran esencial la edad y las comorbilidades que presenta esa
persona para evitar realizar una intervencion futil que prologaria el dolor del paciente.
(Svantesson et al., 2008; Ruz, 2021)

Los factores de ingreso para iniciar hemodidlisis en los pacientes con ERC en fase
terminal, los médicos consideran que existen dos tipos de factores a considerar: 1)
extrinsecos, que estan relacionados al acceso a servicios de salud que oferten dicho
tratamiento, valoracion clinica, condicion social y apoyo familiar; considerando como
el mayor limitante el acceso a dichos servicios pues sin los recursos materiales
suficientes para atender a todos los pacientes no se puede “garantizar la integracion
y la consolidacion de la toma de decisiones compartidas como atributo de calidad y
legitimacion social de las prestaciones”(Garcia-Altés et al., 2019). 2) intrinsecos o
propios del paciente, como: edad, expectativa de vida, comorbilidades, factores
psicoldgicos, autonomia y calidad de vida a futuro, de los cuales los médicos
consideran que el factor fundamental para mantener o retirar el tratamiento es la
decision del paciente al respecto, aunque esta podria entrar en conflicto con la
decision clinica del médico pues muchos pacientes optan por dar por terminado el
tratamiento, aunque a futuro lleguen a tener una mayor expectativa de vida.
(Torregrosa Almonacid, 2011; Vukusich et al., 2016)

La priorizacion del tratamiento, los resultados mencionan que esta depende en gran

parte de la institucion de salud, ya que en el caso de las instituciones publicas a pesar
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de ofertar el servicio puede que no se cuente con los recursos técnicos, humanos 'y
economicos suficientes para cubrir la demanda de pacientes con ERC. En
concordancia con Close et al. (2019); Vukusich et al. (2016) es esencial que el equipo
de salud sepa establecer el diagndstico clinico correcto para realizar una oportuna
derivacién al médico especialista (nefrélogo) para realizar una valoracion clinica
integral y asi facilitar y anticipar la eleccién correcta de tratamiento. Por otro lado, en
este argumento White et al. (2016) considera que se debe tomar en cuenta al
paciente: su deseo de realizar o no el tratamiento clinico, su estado fisioldgico,
psicoldgico, emocional, socioeconémico y del manejo de la enfermedad en casa; al
integrar cada uno de estos factores permitira al equipo de salud mejorar la atencion
de este tipo de pacientes para definir la planificacion, adherencia y continuidad del

tratamiento en cada paciente.

Respecto a la perspectiva sobre la prolongacion del tratamiento el personal médico
considera que existen 3 factores principales por los cuales se podria prolongar la
hemodidlisis en el paciente con ERC en fase terminal: Competencia técnica y ética
del médico, que Andreucci et al. (2004); Cifrese & Rincon (2018) coinciden que si debe
estar regulado y sujeto a reglas para garantizar la proteccion de los derechos del
paciente para una correcta toma de decisiones sobre la vida del individuo, que segun
White et al. (2016); Ocharan-Corcuera (2015) debe hacerse en consenso con todo el
equipo de salud que estd tratando al paciente para justificar la prolongacién o
suspension del tratamiento clinico a través de un protocolo de manejo especifico en
este tipo de pacientes y para la comunicacion asertiva a los familiares, evitando
procedimientos que resulten mas dolorosos al paciente. (Andreucci et al., 2004;
Moss, 2011; Svantesson et al., 2008) en sus estudios coinciden que la toma de
decisiones supervisada por un comité de ética permite respetar los derechos del
paciente, la aplicacion de los principios éticos para evitar que el equipo de salud
llegue a vulnerar a ese paciente a través de tratamientos fltiles o eutanasia pasiva
lenta; ademas, de ser el nexo para comunicar a los familiares de forma claray sencilla
toda la informacion respecto al paciente. Ademas, los Factores relacionados
directamente al paciente, el médico en primera instancia considera la condicién
fisica — fisiolégica — psicologica y la esfera integral del paciente para decidir el tipo
de intervencion, ya que un paciente en fase terminal con comorbilidades continuar el
tratamiento aceleraria el proceso de muerte; sin embargo, (Germain et al., 2011;
Moss, 2011; Rinehart, 2013) mencionan que en muchas ocasiones a pesar de que el

meédico exprese su deseo de dar por terminada la intervencion en estas condiciones,
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el paciente y/o sus familiares expresan el deseo de continuar con la intervencion a

pesar de los riesgos que esta representa a corto y largo plazo.

Los resultados evidencian que parte de la valoracion del paciente es medir mediante
escalas la percepcion que tiene el paciente sobre su propia calidad de vida y la
valoracion de trabajo social con el paciente y su familia para determinar si el paciente
aun puede ser apto para recibir hemodialisis, que en concordancia con Cruz et al.
(2011); Hays et al. (1994); Manavalan et al. (2017); Poppe et al. (2013) los pacientes
adultos mayores en fase terminal suelen depender de terceras personas para realizar
cualquier actividad, perciben que el tratamiento genera mas dolor que beneficio a su
salud, se encuentran desorientados, y sometidos al hospital por las complicaciones
propias de la enfermedad y/o de sus comorbilidades. Por otro lado, los participantes
también mencionan que al establecer la percepcion del paciente sobre su propia
calidad de vida les permite reevaluar la intervencién clinica para poder garantizar la
continuidad del tratamiento a través de 3 criterios: técnico, profesional (decisiéon y
propuestas de intervencion, habilidades ético-clinicas, valoracién de transferencia a
cuidados criticos o a cuidados paliativos), cientifico (protocolos de manejo clinico de
ERC, evidencia cientifica); aunque para que dicha garantia sea respetada Moss
(2010) menciona que desde el 2010 la guia de practica médica en didlisis promueve
que toda actividad médica en beneficio del paciente debe ser supervisada y aprobada
por un comité de ética en salud de la institucion para asegurar que prevalezca la
autonomia del paciente al decidir sobre su propia vida, el derecho a tener una viday
muerte digna, factor que Estella et al. (2020); Ruz (2021) reconocen necesario y que
en la institucién debe implementarse pues mencionan que al momento no cuentan

con un comité de ética.

Ante la decisién sobre la vida del paciente, Lorenzo, (2019); Cifrese & Rincon (2018)
concuerdan que esta no es una decision unica del médico, es una decision integral
entre el paciente, sus familiares o delegado responsable, el equipo multidisciplinario
de salud y el comité de ética hospitalario con la finalidad de actuar siempre en
beneficio de la salud e integridad del paciente. Desde el punto de vista de la aplicacién
de los principios bioéticos, Pimienta et al. (2019); Ruz (2021) concuerdan que para
los médicos prima el principio de autonomia, es decir, el derecho de autonomia y
autodeterminacion del paciente sobre su propia vida, el deseo de continuar o no el
tratamiento por cuestiones personales o religiosas o sociales, por lo que es

responsabilidad del equipo de salud informar al paciente de todos los riesgos y
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beneficios que representa el continuar o suspender la hemodidlisis. Ademas, debe
tener en cuenta en esta instancia a los familiares o delegado responsable del
paciente ya que seran ellos quienes firmen el asentimiento informado, desde esta
perspectiva Germain et al. (2011); Moss (2010) establecen que es responsabilidad
del médico tratante guiar al paciente y sus familiares para una toma de decision
informada, y no solo a través de la firma del consentimiento informado como
constancia legal de la aceptacién de la intervencién. Asimismo, los entrevistados
reflexionan que para guiar al paciente en esta decision es necesario que ellos se
encuentren capacitados sobre bioética y protocolos de manejo clinico en la toma de
decisiones, explicar los riesgos y beneficios de la intervencion en un lenguaje claro y

preciso, asi como la alta probabilidad de muerte en los pacientes en fase terminal.

Finalmente, la literatura considera que la aplicacion de la teoria principialista de
Beauchamp & Childress como determinante para la toma de decisiones es vaga,
moramente confusa y por tanto irrelevante para este tipo de decisiones donde debe
ponderar los beneficios y las cargas del tratamiento a corto y largo plazo para el
paciente. Se recomienda la aplicacion de la Guia de Hastings Center y los tres pasos
de Calipari (2007) para una toma de decisiones responsable y ética sobre la vida del
paciente. La Guia de Hastings Center afirma que “no existen tratamientos o medidas
de cura que sean intrinsicamente ordinarias o extraordinarias”(Berlinger et al., 2013),
poniendo a consideracion que la valoracién de que tratamiento aplicar se debe
realizar de acuerdo a la situacién concreta del paciente, para lo cual la evaluacién del
paciente debe ser personalizada e integral. Por otro lado, los tres paso de Calipari
permiten realizar un proceso de valoracion moral del paciente en tres fases: 1)
evaluar la proporcionalidad del tratamiento a partir del analisis de los factores
clinicos y valoracién médica, consecuencias a largo plazo, riesgos, alternativas
terapéuticas, cuantificacion de recursos para la intervencion seleccionada; 2) analisis
subjetivo del paciente; 3) sintesis calificatorio segun cuatro escenarios de resolucién
posible: medios proporcionados y ordinarios, medios proporcionados vy
extraordinarios, medios desproporcionados 'y ordinarios, y medios

desproporcionados y extraordinarios.

Ademas, desde la perspectiva de la teoria principialista la aplicacion de los principios
bioéticos para la resolucién de conflictos éticos sobre la vida del paciente puede
resultar tedricamente Util, ya que permitiria sustentar ética y legalmente las

decisiones médicas. Sin embargo, (Siruana Aparisi (2010); Schramm & Kottow
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(2001); Lin et al. (2020) recomiendan se utilice como base ética los principios éticos
bdsicos de Europa en Bioética y Bio derecho (1996), ya que buscan la proteccion del
individuo y su dignidad: “1) autonomia, 2) dignidad humana, 3) integridad y 4)
vulnerabilidad, y que el marco de todos ellos es la solidaridad y la responsabilidad”
(Siruana Aparisi, 2010); o los principios éticos propuestos para la resolucién de
conflictos en salud publica a través de “una nueva version de ética de responsabilidad
elaborada como un principio de proteccion” (Schramm & Kottow, 2001) con la
finalidad de que las instituciones y servicios de salud garanticen la proteccion y

respeto de la vida de los individuos, de su autonomia y dignidad.
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VIll. CONCLUSIONES

Los avances tecnolégicos de la ultima década han facilitado la prolongacion de la
vida de las personas a través de tratamientos de soporte vital de ciertos érganos, sin
embargo, la aplicacion de dichos tratamientos puede resultar futil al aplicarlos en

pacientes en fase terminal cuya expectativa de vida y supervivencia es corta.

A través de los resultados se evidencié que los médicos perciben la necesidad de
evaluar integralmente al paciente, tomando en cuenta no solo la condicion fisica sino
psicologica, social y econdmica del paciente, ya que consideran que no se podria
ingresar a una unidad de dialisis a un paciente con ERC terminal que no cuenta con
el apoyo familiar, con una condicion econédmica que lo limite acceder tanto a los
farmacos como al servicio, con comorbilidades terminales que acelerarian el proceso
de muerte o con problemas psicoldégicos que podrian perjudicar la mantencion del
tratamiento dialitico. Ademas de considerar innecesario mantener un tratamiento de
hemodialisis en un paciente con una calidad de vida deteriorada, con autonomia
reducida y cuya prolongacion del tratamiento podria causarle mas dolor que

beneficio.

Por otro lado, coinciden que, aunque el servicio de didlisis es gratuito en los
hospitales de la red publica de salud, el acceso a este servicio se ve limitado cuando
la entidad no cuenta con el recurso econdmico suficiente para adquirir insumos
médicos, técnicos, y el recurso humano suficiente y especializado en el area, debido

a la mala distribucién de dichos recursos por parte del estado.

En cuanto a los conocimientos en bioética, un porcentaje considero que su formacion
académica los ha formado para mantener la vida del paciente a toda costa a pesar
de que el paciente llegue a expresar su deseo de dar por terminado el tratamiento, lo
cual pone en evidencia la falta de conocimientos en bioética y habilidades ético-
clinicas en el area; por lo cual pone en riesgo la dignidad y el respeto de la autonomia
de decisién del paciente; es por ello que muchos de los entrevistados han sugerido
la necesidad de que la institucion realice capacitaciones académicas en bioética para
todo el personal sanitario y asi evitar caer en tratamientos futiles que solo prolongan

la agonia y dolor en el paciente.

Las entrevistas realizadas al personal médico evidencié que la mayor parte aplica los
principios bioéticos al momento de tomar las decisiones sobre la prolongacién del

tratamiento sustitutivo renal del paciente con ERC terminal, pues consideran desde

34



la valoracién de ingreso hasta el egreso del paciente su autonomia y
autodeterminacion En este sentido, la valoracion clinica debe responder al principio
de no maleficencia al considerar todas las opciones de tratamiento posible para
estos pacientes y no limitarse a una sola opcidén ya que de esta manera garantizan el

acceso a un servicio de salud de calidad a los pacientes.

En cuanto al principio de justicia, los resultados evidenciaron que los médicos
consideran que este depende en parte de los recursos con los que cuente el hospital,
ya que si la institucion no cuenta con dichos recursos se vulnera el derecho de todo
paciente a acceder a un servicio de salud por lo cual ellos tendrian que limitar adn
mas quienes pueden o no acceder al servicio categorizando como prioridad a los
pacientes con mayor probabilidad de supervivencia a largo plazo y los que se
encuentran dentro del grupo de edad productiva (jévenes, adultos jévenes y adultos

<65 afios) sin comorbilidades en etapa avanzada o terminal.

Finalmente, los resultados pusieron en evidencia que el escaso conocimiento de
bioética limita en la practica profesional médico, ya que en la toma de decisiones
puede caer en tratamientos futiles que representan mayor riesgo para la vida y salud
del paciente. De acuerdo al razonamiento moral planteado por Diego Gracia (1998a),
los médicos si responden al respeto absoluto del ser humano pero desde la
perspectiva de la conservaciéon maxima de la vida, es decir, a la prolongacién de la
vida hasta que su intervencidon clinica lo permita, lo cual podria recaer en el
encarnizamiento terapéutico y por ende no estaria aplicando los principios morales
de la bioética a pesar de que su aplicacidn no es absoluta, las excepciones no deben
representar mayores riesgos que beneficios. A partir de ello se evidencia en los
resultados que este nivel razonamiento no es correctamente aplicado por los
médicos de la unidad ya que el andlisis de las circunstancias y posibles
consecuencias deben tratarse para cada especifico y no de manera generalizada
para todos los pacientes, y que el respeto a la vida humana también considera el

derecho a una muerte digna.
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IX. RECOMENDACIONES

Es necesario contar con datos epidemioldgicos en cuanto a la incidencia de la
enfermedad renal crénica en el Ecuador, los ultimos datos recolectados por el ente
responsable (Ministerio de Salud Publica) son del afio 2015, y resulta esencial dicha
actualizacion en el contexto de la pandemia por COVID-19 para futuras

investigaciones respecto al tema.

Ademas, considero para una siguiente investigacion visualizar el tema desde una
comparativa entre la perspectiva médica, del paciente y su contexto social, asi como,
realizar el contraste entre la percepcion médica y del paciente que reciben el
tratamiento tanto en instituciones publicas como privadas con la finalidad de contar
con una vision global acerca de la futilidad en este tipo de pacientes, en cuanto a la
perspectiva al acceso al tratamiento y respeto a los derechos, la autonomia e

inclusion de la decisién del paciente sobre su propia vida en la toma de decisiones.
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XI. ANEXOS

ANEXO 1. OFICIO CEISH-PUCE DE APROBACION DE LA INVESTIGACION

Quito, 21 de cctubre de 2020
Oficio CEI-88-2020

Sefiorita Licenciada
Denisse [sabel Suaste Parmino
Estudiante de la Macstria en Biodtica

Facultad Eclesidstica de Clencias Fllesdfico-Teclégicas de la PUCE
Presente

Estimada Loda. Suwaste:

£l Comité de Etica de ks Investigacidn de Ja PUCE en la sesiéa del 15.10.2020 estudié el proyecto
Percepcion del personal médico sobre ka prolongacién del tratamiento sustitutivo renal en
los pacientes con enfermedad renal crinica en fase terminal. Un analisis de la fatilidad,
cidigo EQ-36.2020. Reabido el 18.09.2020.

Tomando en cuenta que esta proyecto cumple com los criterios &ioos, metodoldgices y juridices,
los csales fueron evaluados por el CEL se APRUEBA por e tiemipo estimado de duraciéa que es

de 6 meses.

Con esta aprobactén mo se podrin hacer cambios en o estudio, salvo con el consentimiento
especifico del CEL

Igualmente, con el fin de dar seguimientn, se solicita:

» Comunimar por escrito al CEI el momento del Inkcio de la investigacidn (acta de tnicie).

o Salicitar por escrito al CEl & evaluacidn y aprobacién de cambios que se realices en o
proyecto aprobado,

» [nformar por escrito cualquier situacién o crcunstancia grave no prevista, que se presente
durants ol desarrollo de la Investigacién.

» Entregar el informe parcial a la mitad de la ejecucidn de la mvestigacién y el Informe final oo
un plazo méximo de 40 dias hibiles contades a partir de & finalizacsdn de esta. El CE! podrd
solicitar Informes adicionales en caso de considerario necesario.

Con mi consideracidn y estima,

f,. {:'_‘" ——

(=6 €

Dr. fvén Gufllermo Ducfias Espin / - \
[ €-
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Presidente '
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ANEXO 2. CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES - MEDICOS
PARTE I. INFORMACION PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacién: “PERCEPCION DEL PERSONAL MEDICO SOBRE LA
PROLONGACION DEL TRATAMIENTO SUSTITUTIVO RENAL EN LOS PACIENTES CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN FASE TERMINAL. UN ANALISIS DE LA FUTILIDAD”

Institucion/es que intervienen en la investigacion: Pontificia Universidad Catélica del
Ecuador, Hospital General Docente de Ambato

Investigador principal y co-investigadores: Lcda. Denisse Isabel Suaste Pazmifio

Introduccion: Como es de su conocimiento la percepcion del médico en cuanto a la
vida del paciente en fase terminal con enfermedad renal crénica en tratamiento de
hemodialisis es de vital importancia, ya que al ser un paciente cuyas condiciones
fisicas, psicoldgicas y emocionales estan reducidas esto plantea un conflicto en la
toma de decisiones del personal de salud con respecto al tratamiento clinico, de si
mantenerlo o no. Ademas, de los posibles conflictos éticos que surgen con respecto
a las relaciones inter e intrapersonales y la respuesta o decision del paciente con
respecto a la prolongacion de su tratamiento. Estos dilemas éticos desencadenan en
el conflicto de la aplicacion de los principios bioéticos establecidos en la teoria
principialista.

Objetivo de la investigacion: Analizar la percepcion del personal médico sobre la
prolongacion del tratamiento sustitutivo renal en los pacientes con enfermedad renal crénica
en fase terminal en la unidad de dialisis.

Procedimiento: En primer lugar, usted respondera a un cuestionario de datos
sociodemograficos que incluye la siguiente informacién: género, edad, estado civil,
nivel de instruccion educativo.

Posteriormente a usted se le hara una entrevista semiestructurada sobre la
prolongacién de vida en los pacientes en fase terminal con enfermedad renal crénica.
Esta entrevista sera grabada en audio.

Duracion: La encuesta durara 5 minutos y la entrevista durara entre 45 — 60 minutos.

Riesgos o molestias: La investigacién no presenta riesgos sobre su integridad fisica,
la intervencion es de caracter oral y escrito, y busca evitar cualquier dafio o alteracion
psicologica durante su realizacion. Sin embargo, en caso de causar reacciones
emocionales y/o afectar su estado psicolégico actual con cualquier pregunta la
persona pueda apoyarse en el investigador, solicitar apoyo psicolégico en el hospital
o retirarse en ese momento de la investigacion.

Beneficios (individual y social): No hay un beneficio directo ni inmediato, es probable
que durante la conversacion usted pueda expresar su conocimiento y experiencia
sobre el tema. Sin embargo, a nivel social los resultados de esta investigacion pueden
ser un aporte para nuevas investigaciones, ademas, la comprension de la misma
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permitird que usted considere importante trabajar en la percepcion de la vida del
paciente para ejecutar decisiones en beneficio del mismo.

Confidencialidad: La informacion brindada por usted sera confidencial, ya que no
sera posible relacionarla con sus datos personales, puesto que es anénima, es decir
que no se le solicitara sus datos personales como nombre, ni identificacion, ni celular.
La informacion recolectada solo sera utilizada por la investigadora para los fines de
este proyecto. Las grabaciones de audio seran destruidas una vez que se sistematice
la informacién.

Costos, incentivos o recompensas: Su participacion en esta investigacion no tendra
ningun costo, tampoco recibira ningun tipo de incentivo o recompensa monetaria ni
material.

Participacion voluntaria: Usted puede elegir participar o no en esta investigacion sin
que esto perjudique su labor dentro de la institucion.

Derecho a retirarse: Usted tiene derecho a retirarse en cualquier momento de la
investigacion, aunque haya firmado el consentimiento informado. En este caso por
favor comunicar a la investigadora.

Comunicacion y transferencia de los resultados: Los resultados de esta
investigacion le seran compartidos si usted lo solicita a la investigadora, una vez
terminado el proyecto. Estos resultados también seran comunicados al Hospital
General Docente de Ambato. Igualmente, se elaborara un documento final de tesis y
un articulo cientifico. En ninguno de los anteriores casos se compartira informacion
confidencial.

Mayor informacion: En caso de que requiera mas informacién se puede comunicar
con el director de tesis: Dr. Galo Sanchez, teléfono 0998374626,
gasanchez@puce.edu.ec; investigador principal/director del proyecto: Lic. Denisse
Isabel Suaste Pazmino, teléfono 0984016355, disuaste@puce.edu.ec; o con el Mtr.
Yan Arévalo Rico - secretario del Comité de Etica de la Investigacion en Seres
Humanos, Pontificia Universidad Catélica del Ecuador, Av. 12 de octubre 1076 y Roca,
Quito, edificio administrativo, piso 3, oficina 327, teléfono 2991700 - Ext. 2917,
yarevalor@puce.edu.ec

PARTE II: FIRMA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo declaro que he leido este
consentimiento informado O, me ha sido leido O y he comprendido en qué consiste
mi participacién en la investigacion: “PERCEPCION DEL PERSONAL MEDICO SOBRE
LA PROLONGACION DEL TRATAMIENTO SUSTITUTIVO RENAL EN LOS PACIENTES
CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN FASE TERMINAL. UN ANALISIS DE LA
FUTILIDAD".

Entiendo que responderé una encuesta sobre datos socio-demograficos y una
entrevista semi estructurada con 5 preguntas abiertas acerca de la prolongacion del
tratamiento sustitutivo renal en pacientes con enfermedad renal crénica en fase
terminal, con una duracion total de 50 — 60 minutos. Comprendo que mi participacién



es voluntaria en esta investigacion y que tengo el derecho a retirarme en cualquier
momento, aunque haya firmado el consentimiento informado. Se me ha explicado
que toda la informacién que dé sera de manera anénima y que no es necesario
otorgar mis datos personales para participar. Se me ha explicado que la investigacion
no representa ningun riesgo sobre mi integridad fisica y busca evitar cualquier dafio
o alteracién psicologica durante su realizacion. Sin embargo, en caso de causar
reacciones emocionales y/o afectar su estado psicoldgico actual con cualquier
pregunta la persona pueda apoyarse en el investigador, solicitar apoyo psicoldgico
en el hospital o retirarse en ese momento de la investigacion. Ademas, mi
participacion en esta investigacion no tendra ningun costo, tampoco recibira ningin
tipo de incentivo o recompensa monetaria ni material.

Los resultados de esta investigacion me seran compartidos si lo solicito a la
investigadora, una vez terminado el proyecto, ademas de ser comunicados al
Hospital General Docente de Ambato.

He leido la informacién proporcionada, he tenido la oportunidad de preguntar sobre
ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado, y en
caso de tener nuevas dudas me puedo comunicar con Lcda. Denisse Isabel Suaste
Pazmifio.

Por lo tanto, acepto dar libremente mi consentimiento para participar en esta
investigacion.

Acepto que se grabe mi entrevista: Si O NoO NADO

(Nombre del participante) (Firma del participante) Fecha

Denisse Isabel Suaste | (Firma del investigador que | Fecha
Pazmino aplica el Consentimiento
informado)




ANEXO 3. INSTRUMENTOS PARA LA INVESTIGACION
ENCUESTA SOCIODEMOGRAFICA

Género O Femenino O Masculino

Edad

Estado Civil OSoltero OCasado ODivorciado OViudo  Onién Libre

Nivel de
Instruccion O Pregrado O Especialidad Médica/Maestria
Educativo O Subespecialidad Médica O Doctorado (PhD)

CUESTIONARIO PARA ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA:

“Percepcion del personal médico sobre la percepcion del personal médico sobre la
prolongacion del tratamiento sustitutivo renal en los pacientes con enfermedad

renal cronica en fase terminal. Un analisis de la futilidad”

Las siguientes preguntas se refieren a lo que usted piensa sobre su percepcion
acerca de prolongar el tratamiento sustitutivo renal en los pacientes con Enfermedad

Renal Crénica en fase terminal.
jGracias por contestar a las siguientes preguntas!

1. ¢Qué factores cree usted que influyen para continuar o no la dialisis en el paciente?

2. ;Cémo usted prioriza que paciente ingresa o se mantiene dentro de la unidad de
dialisis?

3. ¢Qué significa para usted prolongar el tratamiento clinico del paciente en fase
terminal?

4. ;Cual es su percepcion sobre la calidad de vida del paciente en fase terminal, cree
que esta influencia sobre la toma de decisiones?

5. ¢Usted considera o no el deseo del paciente de continuar o suspender los

tratamientos clinicos que lo mantienen con vida?



