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RESUMEN:

1. Intreduecién-Introduccion. - EI encarnizamiento terapéutico se define como la
administracion de tratamientos extraordinarios a pacientes que ya no tienen posibilidad de
recuperarse. Estos medios desproporcionados para alargar la vida de un paciente pueden ser
éticamente rechazadas por los propios médicos, ya que producen dafios. En Ecuador son pocos
los estudios que se tiene de encarnizamiento terapéutico y casi no se dispone de informacién
en pediatria. La siguiente investigacion se realizo con el interés de conocer las percepciones
que tienen los médicos del Hospital Pediatrico Baca Ortiz, acerca de lo que es Encarnizamiento

terapéutico, sus componentes, causas, consecuencias y posibles soluciones.

2. Objetives-Objetivos. - La investigacion permite percibir el grado de conocimiento que los
médicos del HPBO tienen sobre lo que es encarnizamiento terapéutico, permite describir
cuando se puede considerar una accion terapéutica como desproporcionada y determinar en
qué situaciones es conveniente suspender tratamientos vitales.

3. Métede-Método. - La investigacion fue de tipo cualitativo subjetivista, para ello se
seleccionaron informantes clave (médicos de los servicios de Cardiotoracica, UCI y
Oncohematologia), a los que se realizé entrevistas a profundidad. Se realizaron 18 entrevistas,
las cuales fueron grabadas en audio, transcritas y analizadas tematicamente desde la corriente
principialista de la Bioética.

4. Resultadoes—-Resultados. - Se encontré que el encarnizamiento terapéutico se puede deber a
varias razones, entre las que destacan causas de tipo emocional, legal, social, religiosas y
asociadas al sistema. Los dafios que el encarnizamiento terapéutico puede provocar son fisicos,

psicoldgicos, econémicos y sociales.

5. Discusion y eenelusienes—~conclusiones. - Los resultados encontrados guardan coherencia
con la bibliografia consultada y con lo encontrado en otras investigaciones. Se concluye que
el encarnizamiento terapéutico no se produce intencionalmente, sin embargeembargo, el llevar
a una paciente a este estado, atenta contra los 4 principios de la bioética. Por lo tanto, es
necesario realizar mejoras en el Sistema Nacional de Salud y en las leyes que rigen la practica

médica, para disminuir los casos de encarnizamiento terapéutico.
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ABSTRACT:

1. Introduction. - Distanasia is defined as the administration of extraordinary treatments to
patients who no longer have the possibility of recovering. These disproportionate means of
prolonging the life of a patient can be ethically rejected by the doctors themselves, as they
cause harm. In Ecuador there are few studies of distanasia and almost no information is
available in pediatrics. The following research was carried out with the interest of knowing
the perceptions that the doctors of the Baca Ortiz Pediatric Hospital have, about what is
distanasia, its components, causes, consequences and possible solutions.

2. Objectives. - The research allows to perceive the degree of knowledge that HPBO doctors
have about what is distanasia, it allows to describe when a therapeutic action can be
considered as disproportionate and to determine in which situations it is convenient to
remove vital treatments.

3. Method. - The research was of a qualitative subjectivist type, for which key informants
were selected (doctors from the Cardiothoracic, ICU and Oncohematology departments),
who were interviewed in depth. 18 interviews were carried out, which were recorded in
audio, transcribed and analyzed thematically from the principlist current of Bioethics.

4. Results. - It was found that distanasia may be due to several reasons, among which are
emotional, legal, social, religious and system-related causes. The damages that distanasia can
cause are physical, psychological, economic and social.

5. Discussion and conclusions. - The results found are consistent with the bibliography
consulted and with what has been found in other investigations. It is concluded that
distanasia is not produced intentionally, however, taking a patient to this state violates the 4
principles of bioethics. Therefore, it is necessary to make improvements in the National
Health System and in the laws that govern medical practice, to reduce cases of distanasia.

6. Keywords: Distanasia, Bioethics, Death, Pediatrics
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I. INTRODUCCION

Pese a los grandes avances en el campo de la medicina, algo a lo que los seres humanos no le
han podido ganar, es a la muerte; suceso que tarde o temprano llega (Gherardi, 1998). Una de
las situaciones mas dolorosas la viven las personas que deben cargar con el peso de una
enfermedad degenerativa por afios (Espinosa & Lucas, 2001). En este sentido y sin tomar en
cuenta las circunstancias de evolucion de la enfermedad, muchos consideran que el valor ético
supremo e inviolable es la vida, por lo que a esta se debe cuidar y proteger ante cualquier
circunstancia (Magdalena, 2003). El cuidar y proteger estas vidas, en ocasiones puede dar
lugar a situaciones que causan gran dolor al paciente y que atentan a su dignidad (Gherardi,
1998). Es asi que aparece el término “encarnizamiento terapéutico”, que (Nabal et al., 2005)
lo define como como una prolongacion inapropiada de la muerte, para lo cual se utiliza

cualquier medio.



Il. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

Planteamiento del problema

¢En qué momento desde la percepcion de los médicos, se puede considerar una accién como
desproporcionada, respecto al paciente pediatrico con poca esperanza de supervivencia,
llevando a una préctica de encarnizamiento terapéutico, desde el marco de anélisis de la

corriente principialista?

Justificacion

El encarnizamiento terapéutico se define como la administracion de tratamientos
extraordinarios a un paciente terminal, de los cuales no se puede esperar ningln beneficio.
También se conceptualiza como la utilizacion de medios desproporcionados para alargar la
vida de un paciente que padece una enfermedad terminal. Independientemente de su
definicion, estas practicas pueden ser éticamente rechazadas por los propios médicos. (Partida-
Bogarin, 2007)

Estos procedimientos extraordinarios contemplan todo acto médico cuya administracion a un
enfermo no estd aconsejada, debido a que clinicamente es ineficaz; no mejora el pronéstico,
la sintomatologia o las enfermedades intercurrentes; o, porque de forma previsible ocasiona
perjuicios desproporcionados con respecto a los beneficios que se esperan (perjuicios de tipo

personal, familiar, econémico o social). (Marcano Sanz et al., 2011)

Histéricamente, los médicos previo a su ejercicio profesional realizaban el Juramento
Hipocratico, el mismo que en su cuarto voto manifiesta explicitamente “Contribuir a la
realizacion digna de la existencia humana sin extinguirla y sin prolongar los sufrimientos, la
agonia, cuando llegue su final, porque biolégicamente ya se agoté su capacidad de
continuacioén” (Palacio, 2003). Desde 1948 el Juramento hipocratico ha sido actualizado en
distintas ocasiones por la Asociacion Médica Mundial (AMM), con la finalidad de promover
el respeto, la tolerancia y el humanismo que consagra la profesion médica (Chavarria, 2009).

De acuerdo con (De Lillo, 2011) morir dignamente es fallecer sin dolor, con medicamentos
necesarios para el desasosiego y las incomodidades que se puedan presentar, eliminando en lo
posible el sufrimiento de morir. Por lo expuesto anteriormente, es importante conocer los
limites de la “prolongacion del sufrimiento” del paciente pediatrico al esperar o no su

recuperacion.



Tras la finalizacion de la investigacion, se espera que los resultados encontrados repercutan en
politicas, planes, programas y normativas sanitarias que permitan realizar correcciones con
respecto a la optimizacion de reeurses—mejorasrecursos, mejoras en procedimientos de terapia
paliativa e implementacién de protocolos de limitacion del esfuerzo terapéutico. Esta
investigacion puede servir de insumo para crear politicas institucionales y nacionales que

contribuyan a tratar a los pacientes terminales de mejor manera.



I11. MARCO TEORICO, CONCEPTUAL O REFERENCIAL

1. Lamuerte

La muerte es un fendmeno natural inherente a la condicion humana, por lo que estd compuesta
de aspectos bioldgicos, sociales, culturales, psicoldgicos y emocionales; es por eso que su
llegada y proximidad es un acontecimiento que genera gran impacto, tanto en la propia
persona, como en sus allegados. La muerte genera un amplio conjunto de actitudes y
emociones de variada intensidad, entre las principales se encuentran la ansiedad, el miedo, la
depresion y la negacion. Esta negacion ha llegado al campo de la medicina, cuyos esfuerzos
se han centrado esencialmente en eliminar las enfermedades y toda causa posible de muerte, a
partir de la idea tedrica de que la muerte es evitable y que de presentarse esta se considera un
fracaso médico. (Maza Cabrera et al., 2009)

El (Cédigo Civil Ecuatoriano, 2005) regula de una forma sencilla la muerte, sefialando que “el
fin de una persona es la muerte”. E1 Codigo Civil tiene sus origenes en el siglo XIX, para
cuando fue creado no habia duda y tampoco la ciencia hacia pensar que existian otras formas
de muerte o que habia circunstancias en las cuales una persona esta entre la vida y la muerte.
Por lo que con el avance de la ciencia, comienza el dilema de mantener viva artificialmente a

una persona (Tablada, 2001).

Segun la (Normativa INDOT — Instituto Nacional de Donacién y Trasplante de Organos,
Tejidos y Células, s. f.), muerte encefélica es el cese irreversible de las funciones encefélicas,
aun en presencia del funcionamiento cardiovascular y ventilatorio artificial. La muerte
encefélica debe entenderse como la detencién definitiva de las funciones de todo el encéfalo,
es decir de todas estas estructuras. Esta muerte debe estar apoyada por pruebas diagnosticas
que incluyen evaluacion semioldgica y pruebas confirmatorias (Tablada, 2001).

El catalogar a un paciente como terminal o moribundo limita las opciones de tratamiento y
produce una serie de actitudes y conductas en el personal sanitario. El nombrar a una persona
como moribunda no depende Unicamente de criterios médicos, interviniendo también factores
de tipo social, cultural y personal. Con la excepcion de enfermedades de pronoéstico letal, los
criterios son muy subjetivos. Existen profesionales de la salud que predicen la muerte de un
paciente a través de los cambios acontecidos en su aspecto fisico (la nariz mas afilada, la forma
de mirar, la respiracion), otros la intuyen a través de un cambio de actitud del paciente
(tranquilidad o nerviosismo) y otros que intuyen la muerte y no saben explicar el porqué.

Existen paciente que se abandonan a si mismos, dependiendo del grado de aceptacion de su



propia muerte (pacientes que dicen se estdn muriendo y los que quieren morirse). Es muy
comun la creencia de que los moribundos pueden escuchar o sentir la presencia de alguien a
su lado. (Montoya Juarez, 2006)

De acuerdo con la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, los criterios para catalogar a un
paciente en situacion de enfermo terminal son la presencia de una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, la falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico, la presencia de numerosos problemas o sintomas, el gran  impacto emocional
producido tanto en el paciente, su familia y en el equipo sanitario que lo esta atendiendo y un
prondstico de vida inferior a 6 meses. (Burgos & Simarro, 2009)

2. Encarnizamiento terapéutico (ET)
La implementacién de nuevos procedimientos de diagnostico y terapia que la tecnologia ha
desarrollado para el paciente que se encuentra en estado critico y terminal, ha llevado a
experimentar formas de morir que van en contra de la dignidad de la persona, a tal punto que
se extiende inexplicablemente la llegada de la muerte. Por lo que se denomina encarnizamiento
terapéutico al exceso de atencion médica alejada de todo contenido humano, constituyéndose
en lo que podria denominar indignidad asistencial y la cara opuesta del acto médico que tiene

por obligacion “curar a veces, aliviar frecuentemente y confortar siempre”. (Gherardi, 1998)

(De Lillo, 2011) define el Encarnizamiento Terapéutico (ET) como la actitud obstinada del
médico ante la seguridad moral que le proporcionan sus conocimientos, de que los tratamientos
de cualquier tipo ya no prestaran beneficios al enfermo y que por lo tanto solo serviran para
prolongar su agonia. El encarnizamiento terapéutico consiste en la aplicacion de medidas
desproporcionadas, cuyo beneficio real es poco probable en pacientes graves. En ocasiones se
utilizan como sinénimos distanasia, obstinacion y ensafiamiento terapéutico.

Interesado en conocer las percepciones que tienen los médicos sobre el final de la vida y las
acciones que toman en su trabajo diario al enfrentarla, (Vincent, 1999) realiz6 una
investigacion que incluy6 a 504 médicos miembros de la Sociedad Europea de Medicina
Intensiva, pertenecientes a 16 paises. Este estudio permitié conocer que el 73% de las unidades
admiten pacientes con poca o nula esperanza de vida, pero que sin embargo, solo el 33% de
los médicos encuestados creian que estos pacientes deberian ingresar. ElI 80% de los
encuestados consideraron que deberian aplicarse pedidos escritos de no resucitar, pero solo el
58% lo hace. EI 93% de los médicos rechazan dar tratamiento a pacientes sin esperanza de una
vida significativa. Un 49% de los encuestados consideran que es importante involucrar al resto
del personal de salud, a los pacientes y sus familias en la toma de decisiones sobre el final de
la vida.



(Sprung etal., 2007) realizaron otra investigacion en la que analizaron las actitudes de
médicos, enfermeras, pacientes y sus familias, con respecto a las decisiones sobre el final de
la vida. El estudio se llevo a cabo en seis paises (Republica Checa, Israel, Paises Bajos,
Portugal, Suecia y Reino Unido), obteniendo varios resultados importantes, entre ellos, que la
mayoria de los encuestados preferirian estar en casa o en un hospicio por una enfermedad
terminal, antes que los tratamientos en la UCI.

El encarnizamiento terapéutico es un problema que afronta toda la sociedad y no la medicina
en particular, pese a que ocurre operativamente en el escenario médico (hospitales y
consultorios). Se deben analizar con mayor detalle cuatro aspectos que contribuyen a la
aparicion de este fendmeno, los cuales son: la incorporacion de modernas técnicas de
diagnéstico y tratamiento, la sacralizacion de la vida, la omnipotencia de la medicina y la falta
de toma de decisiones Unicas. (Gherardi, 1998)

Segun (Hanna Ruz, 2021), otra razén que conduce a la obstinacion terapéutica lo constituyen
aspectos médico legales. Tal vez el problema ya existia en el Ecuador, pero este se agudizd
cuando se aprob6 el nuevo (Cédigo Orgénico Integral Penal, 2014) , el mismo que contempla
muchas regulaciones que comprometen a varios grupos de profesionales. Entre los grupos
profesionales que mas levantaron su voz y se expresaron en contra de estas regulaciones fue
el gremio médico, porque dentro de este COIP se establecio la figura de “mala practica”, como
un tipo de pena en la cual las personas pueden demandar a los profesionales por un tipo de
mala practica que haya causado un perjuicio (No en especial al médico).

Segun (Hanna Ruz, 2021), el encarnizamiento terapéutico puede causar dafios fisicos,
psicoldgicos y sociales, por lo que no es aceptable desde el punto de vista ético, ya que viola
los cuatro principios de la bioética (no maleficencia, beneficencia, justicia y autonomia). Por
ejemplo, se viola el principio de no maleficencia cuando se aplica a un paciente tratamientos
que no estan indicados, tratamientos desproporcionados o que causan complicaciones
evitables, dafios o cualquier lesién. Cuando un paciente esta encarnizado terapéuticamente,
este estd sometido a intervenciones y procedimientos que solo alargan el inevitable proceso de
muerte, prolongando la agonia con dolor y sufrimiento.

3. Medidas Ordinarias y Extraordinarias
En 1957 el Papa Pio XII, en un discurso dirigido a los anestesistas franceses titulado "La
prolongacion de la vida", top6 la problemética de la proporcionalidad de los actos médicos.
En su discurso respondié a preguntas relacionadas con las técnicas de estimulacion

cardiopulmonar, principalmente con la obligatoriedad de la aplicacion de estos



procedimientos. En este discurso, el Papa Pio XII clasificé estos tratamientos médicos en

ordinarios y extraordinarios. (May, 1990)

Las medidas ordinarias para preservar la vida son todas las intervenciones terapéuticas que
brindan al enfermo una esperanza razonable de beneficio, las cuales pueden ser conseguidas a
bajos costos, y con poco sufrimiento. Las medidas extraordinarias para preservar la vida son
aquellas intervenciones terapéuticas que requieren excesivo gasto y sufrimiento; que si son
empleadas no ofrecen una razonable esperanza de mejoria. Las terapias extraordinarias pueden
ser inusuales, dificiles o muy arriesgadas. (Valery, 1996)

La clasificacion de los procedimientos médicos en ordinarios y extraordinarios fue sustituida
por los términos proporcionados y desproporcionados. Este cambio se debe a la diversidad de
medios disponibles en los diferentes paises y zonas geograficas, ya que lo que en algunos
lugares es llamado extraordinario, en otros puede ser calificado de ordinario. Para solucionar
la problematica sobre la obligacion o no de establecer determinados procedimientos médicos,
algunos autores afirman que el considerar la proporcionalidad o desproporcionalidad de un
determinado acto médico puede conducir a un callejon sin salida; por lo que es preferible
hablar del mejor interés para el paciente, aunque la valoracién del médico sobre este mejor
interés muchas veces no coincida con la opiniéon médica. (Gavicagogeascoa, 1996)

Los procedimientos desproporcionados o extraordinarios son también llamados tratamientos
fatiles, contemplan todo acto médico cuya administracion a un enfermo no esta aconsejada,
debido a que clinicamente es ineficaz, no mejora el prondstico, la sintomatologia o las
enfermedades intercurrentes, o porque de forma previsible ocasiona perjuicios
desproporcionados con respecto a los beneficios que se esperan. Estos perjuicios pueden ser
de tipo personal, familiar, econémico o social. (Marcano Sanz et al., 2011)

4. Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) en pediatria
La limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) se define como la decision de no implementar
procedimientos o de retirar medidas terapéuticas, debido a que se puede anticipar que no
llevaran a un beneficio significativo al paciente (Betancourt Betancourt, 2014). Algunos
autores consideran que la expresion “limitacion” puede considerarse peyorativa y piensan que
es mas adecuado hablar de “ajuste” para evitar consideraciones “negativas” en el cuidado al

paciente (Hernando et al., 2007).

Muchos de los casos de encarnizamiento terapéutico suceden en areas de terapia intensiva, por
lo que es aqui donde se debe implementar la aplicacion de protocolos de limitacion del

esfuerzo terapéutico. Por ejemplo, cuando el cuadro clinico se torna irreversible y se hacen



evidentemente futiles las acciones médicas posibles, debera plantearse la abstencion o la
suspension de los procedimientos de soporte vital, lo que significa en esencia, intervenir de
modo indudable en la determinacion directa o indirecta de la muerte (Gherardi, 1998). Segln
(Morales Valdés et al., 2016) en pediatria, la disposicion de limitar el esfuerzo terapéutico
tiene por objetivo intentar evitar el ensafiamiento terapéutico e impedir la sobrevivencia de
pacientes con mala calidad de vida. Las formas mas frecuentes de proporcionalidad terapéutica
en UCIP son la orden de no reanimar, la limitacion de ingreso de pacientes en UCIP y la no
instauracion de tratamientos.

La limitacion del esfuerzo terapéutico es una practica que por accién o por omision es
adistanasica, ya que no provocan intencional y directamente la muerte del paciente, sino que
le permiten el buen morir. Estas decisiones siempre seran conciliadas entre el médico y la

familia, en un marco de didlogo permanente (Gherardi, 1998).

5. Cuidados paliativos (CP) en pediatria

Muchas asociaciones médicas de Europa y América recomiendan los cuidados paliativos como
medida de atencién digna al paciente con poca esperanza de supervivencia y la consideran una
respuesta auténticamente humana ofrecida a los enfermos incurables en su fase terminal. En
todo el mundo se esta desarrollando una red de unidades de cuidados paliativos, cuyo trabajo
de calidad esta provocando un descenso de las peticiones individuales de eutanasia o de
suicidio asistido. De igual manera la extension y profesionalizacion de las terapias paliativas
esta disminuyendo considerablemente los casos de encarnizamiento en enfermos terminales.
(Sanchez, 2012)

(World Health Organization, 1990) define en forma general a los cuidados paliativos como “el
cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo”, donde
el control del dolor y otros sintomas, junto con los problemas psicolégicos, sociales y
espirituales que se pueden presentar es primordial. Segin (Chirino-Barceld & Marrufo, 2010)
es dificil establecer una definicién precisa de lo que son los cuidados paliativos en pediatria,
ya que estos deben incluir a todos los nifios que los necesiten y deben proporcionar normas
internacionales para su aplicacion, debido a que cada pais cuenta con modelos sanitarios
diferentes, tanto en recursos, atencién médica, filosofia, cultura, politica y normas juridicas.

Son candidatos a terapia paliativa pediatrica, los nifios con enfermedades graves, avanzadas,
progresivas, sin posibilidades de curacion o con calidad de vida muy limitada y los que se
encuentran en estado terminal. Ante esta situacion se debe establecer nuevos objetivos de
tratamiento y de toma de decisiones, realizados en base de principios bioéticos (justicia, no
maleficencia, autonomia y beneficencia) y en el "interés superior del nifio". Para que el



paciente se beneficie mejor de las intervenciones del equipo de cuidados paliativos, el envio
del paciente debe ser lo mas temprano posible. Identificar el momento adecuado depende del
tipo de enfermedad y de la evolucién. Por ejemplo, en el caso de nifios con diagndsticos
oncoldgicos cuando se reconoce que la respuesta terapéutica no es la esperada o existen
recaidas, es el momento para que el equipo de medicina paliativa se integre y proporcione
apoyo emocional. (Vallejo-Palma & Gardufio-Espinosa, 2014)

Factores como un diagndstico tardio, subestimacion del dolor, miedo a la adiccién a opioides
y el miedo a la toxicidad de analgésicos, pueden influenciar a que el médico no brinde un
tratamiento oportuno y adecuado del dolor. El manejo de los sintomas es una parte basica del
cuidado paliativo, donde el dolor es el sintoma més frecuente y con mayor repercusion tanto
en el paciente como en quien lo cuida, razdn por la cual debe ser tomada como prioridad. Si
es del agrado del paciente y le da confort, el personal sanitario debera estar abierto a que este
reciba terapias alternativas y complementarias, como pueden ser hipnosis, masaje y
acupuntura. (Chirino-Barcel6 & Marrufo, 2010)

Con una buena preparacion de los cuidadores, la terapia paliativa puede llevarse en casa y de
acuerdo con varios autores esta tiene beneficios, entre los que se puede sefialar los siguientes:
La familia al cuidar al nifio en el hogar, se apropia de nuevas funciones y siente que esta
haciendo todo lo posible por su ser querido. El paciente pediatrico recobra en su hogar parte
del control y su autonomia. Los padres del enfermo no tienen que abandonar su hogar o a sus
otros hijos. Todos los integrantes de la familia participan en los cuidados del nifio enfermo,
ejercitandose la solidaridad, la integracion y la oportunidad de ver el proceso de muerte como
algo normal. Se puede complacer al paciente con comidas y visitas. Se puede contemplar
beneficios econdmicos también. (Vallejo-Palma & Gardufio-Espinosa, 2014)

Los pacientes muchas veces se encuentran aislados socialmente y esto hace que sufran tanto
por la sintomatologia de su enfermedad, como por la incertidumbre acerca de su futuro y el
miedo a la muerte. Actualmente se esta dando gran importancia a las necesidades emocionales
y espirituales que requiere todo paciente, sus familiares y el personal de apoyo. En el caso del
paciente terminal, estos aspectos deben cubrirse como parte indispensable de un buen
tratamiento paliativo, mediante un seguimiento y apoyo psicolégico y/o psiquiatrico, segin
sea necesario. (Chirino-Barcel6 & Marrufo, 2010)

6. Dignidad Humana
El concepto de dignidad humana desempefia un papel cada vez mas importante en el mundo
moderno, es por eso que para dar un concepto de lo que actualmente significa es indispensable

comprender que el individuo tiene un valor inherente y derechos que lo acomparian.



Etimoldégicamente, dignidad viene de las palabras en latin dignus, dignum, que corresponde
en griego a axios: valioso, apreciado, precioso, merecedor. Es decir la palabra dignidad es
equivalente a “valor”, cualidad e—estatuso estatus y se refiere por tanto a lo que merece
estimacion y honores. En la antigiiedad, era considerada un mérito y valor de unos pocos
hombres, a los que se les llamaba dignos. (Tealdi, J.C., 2008)

El Cristianismo manifiesta que el ser humano y la sociedad tienen un valor intrinseco, ya que
el hombre fue hecho a imagen y semejanza de Dios, por lo que posee una parte de EI; lo que
le confiere un grado de respeto mayor que el resto de la creacién animal (Fukuyama & Reina,
2003).

Uno de los principios mas importantes que menciona Kant: “el ser humano debe ser tratado
siempre como un fin y no como un medio”, hace referencia a que el hombre por tener dignidad
no es intercambiable e implica que todo ser humano sea un fin en si mismo, insustituible,
nunca tomado como objeto, cosa, instrumento o mercancia. En tal virtud, es una falta de
respeto desvalorizarlo como persona, usarlo como un 1til, “cosificarlo”, en otras palabras,

desconocer la dignidad que le es debida. (Pacheco, V.M., 2016)

Los pacientes terminales a menudo utilizan la frase “ya no controlo mi vida, me controlan” y
consideran que han llegado a un estado incompatible con la dignidad, sobre todo cuando se
sienten una carga para los demas. La falta de atencidn en un paciente muchas veces desemboca
en angustia descontrolada, depresion que podria conducir a un deseo de morir y a la posibilidad
de peticidn del suicidio asistido o eutanasia. (Sanchez, 2012)

7. Sentido y calidad de vida

Los términos “sentido” y “calidad de vida” son utilizados ampliamente y para diferentes
contextos. Tienen varios significados ya que dependen del punto de vista de quien lo defina.
El término calidad de vida ha sido introducido como oposicion a la ética tradicional
denominada “santidad de la vida”. Es asi que se habla sobre calidad de vida en temas como la
suspension de tratamientos de sostén vital en pacientes con gran sufrimiento, las decisiones de
interrupcion de embarazo en malformaciones severas y el suicidio médicamente asistido.
(Tealdi, J.C., 2008)

Debido a la diversidad de opiniones que se pueden dar al querer determinar lo que es “calidad
de vida”, Jonsen y Siegler realizaron una definicion simplificada, que considera tres
categorias: restringida, minima y bajo minimos. La categoria restringida esta dictaminada por
la presencia de deficiencias que aln permiten una vida propiamente humana. La categoria

minima se caracteriza por un deterioro mas alla de la capacidad de recuperacion y limitaciones
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en la comunicacion. La categoria bajo minimos, esta representada por debilidad extrema y
completa, acompafiada de irreversible pérdida de los sentidos, sin ningln nivel de conciencia.
(Pacheco, V.M., 2016)

Segln (Mufioz, 2007), los principales rasgos que dan importancia a la vida de una persona,
son los siguientes: tener metas cumplidas y por cumplir, tener aspiraciones educativas, tener
reconocimiento social, tener capacidad de decision, el optimismo, la persistencia, la fe y la
espiritualidad, tener sentido de proposito, tener rasgos de personalidad, la autoestima, la
autoeficacia, la orientacion, la capacidad de adaptacién y disponer de estrategias para combatir
el estrés.

8. Eutanasia
Segun (Creagh Pefia, 2012) la eutanasia significa muerte buena, aunque si se la analiza desde
un punto de vista juridico, significa el morir sin sufrimiento fisico, provocado por la propia
voluntad de un enfermo en estado incurable. Si esta buena muerte se lleva a la practica,
consiste en la administracion de cualquier sustancia que alivia el dolor pero que acorta la vida.

La eutanasia es un tema que cada vez adquiere mayor relevancia. Sus partidarios afirman que
esta protege los derechos de los enfermos, mientras para los opositores el temor por el posible
abuso de esta practica fundamenta su postura. La iglesia la condena por que considera que
viola la dignidad humana. Actualmente en paises con mayor desarrollo cultural y econémico
como Holanda, del 1-2% de los habitantes finalizan su vida de esta manera. Esto sucede ya
que consideran a la eutanasia como una manera de morir bien cuando se padecen los estragos
de una enfermedad incurable o degenerativa, la cual acumula cada vez mas sufrimientos y

limita la autonomia y dignidad. (Espinosa & Lucas, 2001)

9. Principios bioéticos

En el afio 1974, el congreso de los Estados Unidos de América creé una comision para que
desarrolle normativas éticas con el fin de salvaguardar los derechos de las personas que eran
parte de investigaciones biomédicas. Es asi que para 1978 se redact6 el Informe Belmont, el
cual reconocia la necesidad de respetar la opinion de las personas e incentivaba a los médicos
a realizar una préactica profesional con beneficencia y justicia. Para el siguiente afio,
Beauchamp y Childress afiadian a la reflexion bioética el concepto de no maleficencia. Es asi
que nace la teoria principialista. (Gomez, 2009)

La autonomia hace referencia a la capacidad que tiene un paciente para decidir y expresar sus

deseos. Este principio es muy importante porque obliga al profesional a comunicar al enfermo
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sobre el diagndstico, el prondstico, los posibles tratamientos a emplearse, los riesgos que se
tiene y los beneficios que se espera conseguir. El principio de autonomia permite al paciente
rechazar o elegir un tratamiento, e incluso con las limitaciones legales vigentes, le permite

decidir el momento, lugar y forma de su muerte. (Azulay Tapiero, 2001)

Segun (Ortiz & Burdiles, 2010), la expresion palpable del reconocimiento de la autonomia de
los pacientes es el consentimiento informado, por lo que no se puede realizar ninguna
intervencion por efectiva que sea, sin tomar en cuenta la opinion de los pacientes. Para ello es
necesario que el médico informe adecuadamente al paciente, acerca de la enfermedad, los
tratamientos que se proponen, los riesgos y las alternativas terapéuticas existentes. El paciente
unas vez que conoce esta informacion decide si acepta o no las intervenciones propuestas. La
informacién que el médico brinda al paciente de forma verbal, debe también constar por escrito
en un documento. Este documento debe ser firmado por las partes, asumiendo la
responsabilidad respectiva. La firma de este documento tiene por objetivo dejar constancia de
lo explicado y certificar que el paciente conoce y esta de acuerdo con las—intervencioneslas
intervenciones a realizarse.

Un paciente consciente de su situacion y enfermedad, esta en condiciones de opinar sobre su
tratamiento y consentir al equipo médico en las decisiones. Desgraciadamente, este tipo de
paciente es poco com(n y por lo contario, lo habitual es estar frente a pacientes incapaces de
opinar sobre sus deseos y necesidades (Hanna Ruz, 2021), més aun cuando nos encontramos
frente a un paciente pediatrico. Segin (Medina Pabén, 2014) los menores de edad son
incapaces relativos, lo que significa que como estan en un proceso de maduracion y mas
cuando son infantes “no tienen uso de razon”, por lo tanto no pueden tomar bien sus decisiones.
No se puede decir que un adolescente no tiene uso de razén; la tiene pero no miden las
consecuencias de sus actos y es por eso que hasta que cumplen 18 afios estan bajo la tutela de
sus padres, quienes son sus representantes legales. En ese sentido un menor de edad, no puede
consentir dentro de la aplicacion de un tratamiento médico, sino que tiene que ser su
representante legal quien lo acepta. En algunos paises como Estados Unidos y Espafia, a partir
de los 12 afios de edad se ha propuesto la figura del asentimiento informado, el cual busca
promover el respeto por la autonomia del—menordel menor. Algunos autores proponen esta
figura del asentimiento informado desde los 6 o 7 afilos de edad y sefialan que
independientemente de las situaciones, siempre es importante escuchar al paciente
(Bustamante & Diaz, 2013). Autores como (Fernandez, 2014) mencionan que si bien el
asentimiento informado promueve la autonomia del paciente pediatrico, este es un acto
imperfecto de aceptacion, ya que es realizado por una persona parcialmente incapaz, sin valor
legal y que se ejecuta en presencia de padres o tutores, quienes pueden influenciar en sus
opiniones.
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Segun (Azulay Tapiero, 2001), el principio mas evidente de todos es la beneficencia, el cual
exige al personal sanitario hacer el bien, pues para eso ha sido formado. Este bien no debe ser
solo para el paciente, sino para toda la sociedad. Este principio se cumple cuando los
procedimientos de diagnostico y terapéuticos benefician al paciente, es decir son seguros y
efectivos.

El principio de Justicia esta fundamentadafundamentado en el hecho de que todos los seres
humanos, por el simple hecho de serlo, tienen una misma dignidad, independientemente de las
circunstancias. Es por esto que todas las personas son merecedoras a igual consideracion y
respeto. Este principio también lucha por una distribucion justa y equitativa de los recursos
sanitarios, con el fin de optimizarlos al maximo en beneficio en la comunidad, evitando
discriminacion y desigualdades en la asistencia sanitaria (Azulay Tapiero, 2001). La justicia
es a su vez un limite al principio de autonomia, ya que pretende que la autonomia de cada
persona no vaya en desmedro de la vida, libertad y demas derechos de otras personas (Gémez,
2009).

La no-maleficencia se basa en el principio hipocratico de Primum non nocere, que significa
"ante todo, no hacer dafio". Por lo que ningin profesional de la salud debe utilizar su
instruccion para afectar a un paciente. En la vida préactica, el médico debe realizar un calculo
entre los beneficios y los riesgos; donde la accién a tomar debe ser siempre a favor del paciente
(Azulay Tapiero, 2001). El principio de no maleficencia es el respeto de la integridad de la
persona y es cada vez mas importante ante los avances técnico-cientificos. La no maleficencia
tiene intima relacion con la buena practica médica y le exige brindar al paciente los mejores
cuidados (Gomez, 2009). Este principio se vulnera cuando se administra a un paciente una
terapia que no estd indicada, que es desproporcionada o que produce complicaciones
previsibles, dafios o lesiones de cualquier tipo (Hanna Ruz, 2021).
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IV. OBJETIVOS

Objetivo general:
Describir cuando se puede considerar una accion terapéutica como desproporcionada, respecto
al paciente pediatrico con poca esperanza de supervivencia, desde la percepcion de los

médicos, llevando a una practica de encarnizamiento terapéutico.

Objetivos especificos:
1. Percibir el grado de conocimiento que los médicos del Hospital Pediatrico Baca Ortiz tienen

sobre lo que es encarnizamiento terapéutico.

2. Determinar en qué momento o situacion los médicos ven conveniente suspender los

tratamientos terapéuticos a un paciente pediatrico con poca esperanza de supervivencia.

3. Analizar y discutir desde el marco de la corriente principialista los elementos subjetivos y

las practicas médicas que podrian considerarse como futiles.
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V. HIPOTESIS

Se espera mediante este estudio cualitativo conocer la percepcién de encarnizamiento
terapéutico por parte de los médicos que laboran en el Hospital Pediatrico Baca Ortiz
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V1. MATERIALES Y METODOS

La siguiente investigacion se llevé a cabo en el afio 2021, con el interés de conocer la
percepcion que los médicos del Hospital Pediatrico Baca Ortiz tienen acerca de lo que es
encarnizamiento terapéutico, los motivos que los llevan a caer en estas practicas, las causas
que lo producen y sus consecuencias. Es asi que se escogieron los servicios de Onco-
hematologia, Cardiotoracica y UCI, ya que en estos lugares frecuentemente se encuentran
pacientes terminales o con mal pronéstico y que pueden verse inmiscuidos en terapias

encarnizadoras.

A través de cartas de invitacion se recluté a los participantes, quienes lo hicieron de forma
altruista. La informacion se la obtuvo mediante entrevistas a profundidad. Los datos recabados
fueron analizados tematicamente desde la corriente principialista de la Bioética. El anélisis
recibié el apoyo del Software ATLAS.ti. Entre los principales datos recopilados se ebtuve
informaeiénobtuvo informacion acerca de las causas del encarnizamiento terapéutico en
pediatria, la violacion de la dignidad de los pacientes, la disminucién de su calidad de vida
como la principal consecuencia, la aplicacion de tratamientos fatiles y los limites de la
prolongacion del sufrimiento mientras se espera su recuperacion.

Disefio del estudio

La investigacion realizada es de tipo cualitativa, para ello se utilizaron entrevistas a
profundidad con preguntas semielaboradas. Desde el punto de vista epistemolégico la
investigacion es subjetiva. Los resultados obtenidos fueron analizados teméticamente desde la
corriente de la ética principialista. Las categorias utilizadas para el andlisis tematico fueron:
autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia. Como subcategorias se utilizaron: causas,

consecuencias y posibles soluciones.

Poblacion

El lugar donde se realizé la investigacion es el Hospital Pediatrico Baca Ortiz (HPBO), el cual
estéd ubicado en la ciudad de Quito-Ecuador. Segln (Ministerio de Salud Publica del Ecuador,
2014b) el HPBO es una unidad de salud de referencia nacional e internacional, que cuenta con

328 camas para el cuidado integral de sus pacientes, quienes reciben atencion de forma
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gratuita, por ser parte del sistema publico de salud. Este hospital cuenta con 852 profesionales

de la salud, que laboran de manera activa.

Muestra

Se identificé a los llamados “informantes clave”, quienes segtin (I1zquierdo, 2015) son personas
con amplia experiencia en el tema y a quienes se debe realizar las entrevistas para que nos
hablen del fenémeno. Los informantes clave que se escogieron fueron los médicos lideres de
servicio, médicos tratantes y médicos residentes de UCI, Cardiotorécica y Onco-hematologia.
A cada uno de ellos se envid una carta de invitacion (Anexo 1) para que participen
voluntariamente en la investigacion de tipo cualitativo.

Criterios de seleccion

Para la investigacion se tom6 en cuenta los servicios de UCI, Cardiotoracica y Onco-
hematologia, unidades donde frecuentemente se encuentren pacientes criticos, pacientes
terminales y pacientes con mal pronéstico. No se tom6 en cuenta el servicio de Neonatologia,

ya que el tiempo de estadia de sus pacientes es hasta cuando cumplen 28 dias de edad.

Se entregaron y enviaron por e-mail y en fisico 48 cartas de invitacion. De acuerdo con la
aceptacion a participar en el estudio se fue realizando el consentimiento informado y la
colocacion de las firmas respectivas. Solamente con quienes habian firmado el consentimiento
informado se fijo fecha, lugar, hora y condiciones para las entrevistas. Se realizaron las
entrevistas hasta llegar a la “saturacion de ideas”, punto en el cual la informacion obtenida es
importante, pero ya se vuelve repetitiva. En total se realizaron 18 entrevistas, de las cuales 17
fueron grabadas en audio.

Variables

El estudio que se realiz6 es de tipo cualitativo subjetivo, por lo que las variables no son
relevantes, sin embargo es importante sefialar que los sujetos que fueron parte de la
investigacion son de caracteristicas similares, debido a que son mayores de edad, con la misma
profesion, legalmente competentes y decidieron participar de forma voluntaria. El estudio
ademas no hizo distincion de sexo, religion, posicion econémica, nacionalidad o cargo en el

servicio.
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Los datos obtenidos se los clasifico en categorias, utilizando para ellos los principios bioéticos
(autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia). Como subcategorias se utilizaron las
causas, las consecuencias y las posibles soluciones al encarnizamiento terapéutico.

Técnicas y procedimientos
La investigacion se la realiz6 en 3 fases:

-Fase 1 (Seleccidn de los participantes)--). -

Para la investigacion se seleccion6 a los servicios donde frecuentemente se atienden pacientes
criticos, terminales o con mal pronéstico (UCI, Cardiotoracica y Onco-hematologia). Dentro
de estos servicios se identifico a los informantes clave, que fueron todos los médicos sin
distincién de edad, sexo, religion, cargo o especializacion. Se elaboré una lista actualizada de
nombres, teléfonos y correos electrdnicos. En base de esta lista se envi6 una carta de invitacion
a cada uno, para que participen voluntariamente en la investigacion de tipo cualitativo

(documento fisico o electrdnico de acuerdo a la necesidad).

-Fase 2 (consentimiento informado)--). -

De acuerdo con la—aceptaciénla aceptacion de la participacion de los participantes en el
estudio, se fue realizando el respectivo consentimiento informado, el cual incluia firmas de
responsabilidad (Anexo 2). El consentimiento informado en ocasiones tuvo que entregarse en
forma fisica y en otras en forma electrdnica. En casi todas las ocasiones fue necesario realizar
aclaraciones adicionales. EI consentimiento informado es la manifestacion expresa de una
persona competente, quien aprueba participar en una investigacion, conociendo los riesgos,
beneficios, consecuencias o problemas que se puedan presentar durante y después del
desarrollo de la investigacién. El consentimiento informado tiene por objetivo respetar la
dignidad y reconocer la autonomia de las personas; por lo que es importante prestar el tiempo
necesario para que los participantes tomen una decision, libre y sin coercién. (Mondragon-
Barrios, 2009)

Debido a la pandemia por COVID - 19, toda conversacion personal con los participantes se
realiz6 con protocolos de bioseguridad (uso de mascarilla, uso de gel y distanciamiento)

-Fase 3 (Recoleccion de datos)--). -

Para la recoleccion de datos se fijo con los entrevistados fecha, lugar y hora. Como técnica de
investigacion se utilizé entrevistas a profundidad, las que fueron llevadas a cabo de forma
individual y como indica (Boyce & Neale, 2006) permitieron explorar perspectivas,

pensamientos y comportamientos, de una forma detallada.
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Antes de empezar las entrevistas, a los participantes se les recordd que existe un
consentimiento informado y se les pregunto si tienen alguna duda adicional. Posterior a esto
se les asigno un coédigo para garantizar su confidencialidad.

Las entrevistas comenzaron con una introduccién gradual hasta llegar a las preguntas objeto
de la investigacion. Las preguntas objeto de la investigacion fueron de tipo semi-estructuradas,
estas ayudaron a guiar la conversacion y evitaron desvios del tema central (Anexo 3). Las
entrevistas fueron grabadas en audio, el tiempo limite estuvo dado por la agilidad y el acople
con les-participantelos participantes, variando entre 14 minutos con 7 segundos y 39 minutos
con 38 segundos. No fue necesario realizar entrevistas adicionales con ninguno de los
participantes, pero se dejd abierta la oportunidad para otras conversaciones futuras. Se obtuvo
la saturacion de ideas cuando se realizaron 18 entrevistas, 17 grabadas en audio.

Debido a la pandemia por COVID - 19, en todas las entrevistas presenciales se utilizo
protocolos de bioseguridad (mascarilla, distanciamiento y desinfeccién de manos).

Plan de analisis

Las 17 entrevistas grabadas fueron pasadas a texto. En ellas se seleccioné y subray6 toda frase
y pensamiento sobresaliente, acerca de lo que es para los médicos encarnizamiento terapéutico,
los componentes del mismo, las causas que lo producen y las posibles maneras de disminuirlo
o evitarlo. Las opiniones seleccionadas se codificaron y tabularon. La informacion
seleccionada fue analizada teméticamente desde la corriente principialista de la Bioética
(autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia). Este analisis recibié el apoyo del
software “ATLAS. ti”. Los resultados obtenidos, a su vez fueron comparados con los

encontrados en investigaciones similares.

Consideraciones éticas

El protocolo para realizar esta investigacion fue aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion en Seres Humanos (CEISH) de la PUCE el 5 de febrero de 2021 y lleva por
cédigo EO-40-2020 (Anexo 4). En concordancia con este protocolo, antes de recopilar la
informacion con las entrevistas se proeedié—aprocedio a brindar consentimiento informado a
cada uno de los participantes de la investigacion y se les otorg6 cddigos para garantizar su
anonimato. Por motivo de la pandemia COVID — 19, siempre que hubo la necesidad de dialogo
presencial con los participantes se utiliz6 medidas de bioseguridad.

19



VII. RESULTADOS

Se entrevisto en total a 18 médicos, 12 de los cuales fueron varones y 6 mujeres, 16
ecuatorianos, 1 venezolano y 1 cubano. Las edades de los participantes variaron entre 29 y 59

afos.

Para los médicos del Hospital pediatrico Baca Ortiz, el encarnizamiento terapéutico (ET) o
también llamada distanasia, es el uso de procedimientos de tratamiento y diagndstico en un
paciente que ya no tiene ningun prondstico vital o tiene un prondstico vital muy malo. La
utilizacion de estos mecanismos, medicamentos e instrumentos, pueden causar dolor,
molestias y sufrimiento, tanto al paciente como a su familia. Los entrevistados mencionaron
ademas que el encarnizamiento terapéutico tiene varias causas que lo provocan (Gréfico 1),
asi como son varias las consecuencias que se pueden producir.
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Gréfico 1.- Principales causas del encarnizamiento terapéutico

Temas legales

-

Presiones de familiares

Sentimientos del médico

o con

e} asociad
es

Formacion del médico

Problemas del sistema

Temas religiosos Causas sociales
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Al hablar de Encarnizamiento terapéutico, varios entrevistados nombraron a los sentimientos
como una causa que les hace aferrarse a la vida de sus pacientes (Gréfico 2). Por
ejemploejemplo, se sefiala que “existen pacientes que en ocasiones pasan afios en tratamiento,
lo que produce un vinculo de amistad pacientes-médico” (Entrevista 02R0O1). Uno de los
entrevistados sefial6 con respecto a los médicos que son padres que “este sentimiento puede
darles afinidad con sus pacientes, viendo reflejados en ellos a sus hijos” (Entrevista 03TUL).
Existen médicos que han experimentado malos momentos con sus hijos «...tuve mi hija que

”

nacié prematura, ella estuvo en terapia intensiva...” ““...Porque vivi, o sea que tu hijo esté en
terapia y tG seas médico y vas y hablas y asi no lo quieras entiendes lo que pasa, es dificil...”
(Entrevista 08RU1). Los médicos sufren junto a sus pacientes “los médicos también sufrimos
con nuestros pacientes, muchas veces llevamos el dolor a casa, muchas veces llevamos el dolor
de la muerte del paciente, el sentirnos impotentes” “a veces tiene que pasar uno esos malos y
amargos momentos de haber entregado un cadaver” (Entrevista 15TC1). “cuando muere un
paciente es un momento de desgaste personal para el cirujano, para el equipo y para el servicio,

2 gl

porque de alguna forma podria verse como un fracaso el trabajo que uno esta haciendo...” “si

2 <

fallece es como si no pudimos cumplir con nuestro trabajo...” “se vive la tristeza de la familia,
se vive la pérdida de la familia...” “La muerte cuanto mas cerca esta es mas triste” (Entrevista

01TC1). “un médico puede mantener la calma, que es muy distinto a que sea indiferente al
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dolor o0 a la muerte...” “cada paciente que perdemos la batalla, nos marca y nos duele siempre

de igual manera” (Entrevista 17TO1).

Gréfico 2.- Relacion sentimientos del médico y principio de autonomia
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(Fuente: Entrevistas. ATLAS.ti)

Varios médicos indicaron que en UCI a menudo ingresan pacientes sin pron6stico o que no
cumplen los criterios para ser atendidos en este servicio “acabamos ingresandoles a la terapia
intensiva bajo la primicia que no tenemos un marco legal, no tenemos el respaldo de las
autoridades, ni de jefatura de servicio, que si no le ingresamos aparece al dia siguiente alguien
que presiona, que es recomendado, que no quieren que se muera en el piso” (Entrevista
10TU1), “La mortalidad en los pisos es baja, llaman para que los pacientes se mueran aqui en
la UCT” (Entrevista 04TU1).

Varios médicos hicieron referencia a que el Hospital Pediatrico Baca Ortiz, no cuenta con una
Unidad de Cuidados Paliativos “deberia haber un servicio de paliativos y un servicio que esté
anexado de terapia del dolor” (Entrevista 07RU1), “A la parte de paliativos hay que darle mas
importancia y aqui un area seria bueno para pacientes, ya que a veces uno esta regado por
clinica, uno esta por aqui, otro por aca, por acd y no estamos dando la calidad de atencién que
esos nifios merecen” (Entrevista 11TO1), “no hay un sitio de cuidados terminales, ni siquiera

en Quito, o sea no hay algo para nifios, no hay algo que el ministerio pueda ofrecernos”
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(Entrevista 17TO1). “No tenemos area de cuidados paliativos, no tenemos formacion en
cuidados paliativos, ni tampoco nos dieron la oportunidad de irnos a formar” “Si tenemos

Oncohematologia, obligadamente deberiamos tener cuidados paliativos™ (Entrevista 12TO1)

Se percibié frustracion en los entrevistados, cuando conversaban acerca de las demoras
causadas por temas burocraticos, las que evitan atender al paciente en forma oportuna
“falleci6, tuvo igual una recaida, el trasplante por tema burocratico se demoré bastantisimo™
(Entrevista 02RO1) “Se tiene que hacer un tramite burocratico para tratar de conseguirlo y
hasta al final ese paciente fallece” (Entrevista 09TU1). Al personal no le gusta ser parte de
esta burocracia y tramitologia, lo que se puede percibir en frases como “a muchos médicos no
les gusta firmar papeletas de defuncion o sobre todo cuando son casos médicos legales no les
gusta que los pacientes fallezcan con ellos porque saben que van a ser llamados legalmente a
declarar” (Entrevista 03TU1), “no quiero que a mi se me muera, se le muera a otro compafiero”

(09TU1), “por entregar una guardia que esté vivo” (06TC1).

Algunos profesionales manifestaron que existe personal que no conoce los protocolos de
adecuacion de esfuerzo o no los cumplen. También indican gueque, en ocasiones, existen
discrepancias en la aplicacion de criterios que manejan los médicos de Oncohematologia y
UCI, sobre cuidados paliativos. Esto lo podemos percibir en frases como “tenemos personal
dentro de la unidad de cuidados intensivos que se niega a seguir este protocolo” (Entrevista
03TU1), “yéndonos por mas alla de lo que protocolos nos podrian decir” (Entrevista 01TC1),
“Se deberian mejorar los protocolos de terapia paliativa” (Entrevista 04TU1), “no tenemos una
base legal bien establecida, bien sustentada, como un protocolo por ejemplo que nos diga, a
partir de aqui se cumple el término para no encarnizarnos, no ensafiarnos con el paciente”
(Entrevista 09TU1), “a veces los médicos no tenemos el espacio para exteriorizar estos

2 ¢

pensamientos y solo nos basamos a protocolos, protocolos, protocolos, protocolos” “solicitar

y pelear, que tenemos otros medicamentos, otras alternativas, otros protocolos” (Entrevista

15TC1).

Gréfico 3.- Relacion problemas en el sistema de salud y principio de Justicia
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El conjunto de problemas del Sistema Nacional de Salud (SNS), como son la falta de unidades
de cuidados paliativos, la falta de protocolos, la no aplicacién de protocolos, discrepancias
médicas, ingresos innecesarios a UCI, las demoras por burocracia y la falta de recursos; son
causa de encarnizamiento terapéutico y afectan el principio de justicia (Grafico 3).

Los entrevistados también hablaron del tema desde un punto de vista social “para la parte
pediétrica es muy dificil aceptar la muerte de un nifio, tanto para el médico como para la
familia” “tienes la esperanza que ese nifio pueda disfrutar de todo el proceso que conlleva el
vivir” (Entrevista 03TU1), “el paciente adulto después de afios que viene con procesos
degenerativos digamos cumplio su etapa” “nifios chiquitos que estan empezando la vida, que
tienen otra connotacion” (Entrevista 10TUL).

Los entrevistados hablaron del encarnizamiento terapéutico desde la formacién del médico,
sefialando que cuando son estudiantes “todos salen a las practicas a tratar de sacar vivo al
paciente y todo va a lucharle y al encarnizamiento terapéutico. Yo creo méas bien que la
academia nos forma al encarnizamiento terapéutico” (Entrevista 10TU1), “se nos prepara para
que estemos dando la batalla a las enfermedades, pero de hecho no se nos prepara para decirles
adids a nuestros pacientes” (Entrevista 13TO1)

Algunos entrevistados mencionaron que guian su proceder médico en base a creencias de tipo
religioso, lo cual podemos percibir en frases como “Unas personas creemos en un Dios
todopoderoso, creemos que existe una fuerza universal de energia” (Entrevista 13TO1), “la

vida viene de Dios, porque ni una hoja de un arbol se movera si no es su voluntad” “Dios me
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puso el ser médico, me gusta pelear la vida, soy un defensor de la vida al 100%” (Entrevista
15TC1), “maés alla de todo el conocimiento que puedas tener, yo creo que hay una fuerza
superior que es Dios y que siempre nos va a dar la fuerza, la razon y la fe para poder seguir
haciendo las cosas” (Entrevista 06TC1). Este grupo de médicos que creen en un ser superior,
pueden dar testimonio de la recuperacion de sus pacientes “hemos tenido pacientes de 30, 40
minutos de masaje cardiaco y que los veo caminando, han venido a la consulta, me vienen a
saludar aca, por eso no me creo duefio de la vida™ “cuantas veces hemos logrado, muchas,
cuantas veces se nos han ido, algunas, pero yo pienso que son mas las que les hemos logrado
que las que se han ido” (Entrevista 15TC1), “Nosotros hemos visto en muchos nifios que la
recuperacion es admirable” “tenemos que luchar por el paciente a pesar de que a veces no

sabemos como vaya a irle después” (Entrevista 16 TC1).

Seglin los entrevistados, es com(in escuchar a los padres decir frases como “luchemos hasta el
fin” (Entrevista 15TC1) “haga todo lo posible por mi hijo” (Entrevista 03TU1). Sin embargo,
no todos los familiares solicitan de buena manera “muchas veces los padres del paciente no
piden, exigen salvarlo” (Entrevista 13TO1). En ocasiones estas actitudes exigentes de la
familia llegan a lo legal “el papa era muy complicado, habia amenazas de demandas™
(Entrevista 02RO1). Es asi que cuando se topé el tema legal, fue frecuente escuchar frases
como estas “no tenemos una base legal bien establecida, bien sustentada, para no
encarnizarnos, no ensafiarnos con el paciente” “nos trae confusiones, nos trae inseguridad, nos
trae miedo” (Entrevista 09TU1), “no tenemos un respaldo legal” “no hay un apoyo de tipo
juridico” (Entrevista 14TC1), “en Ecuador no hay algo que hasta le proteja a uno” (Entrevista
15TC1). Por este miedo a lo juridico, los entrevistados consideran que “en UCI existen
pacientes que ya han sufrido mucho... ... en los que ya no hay nada mas que hacer... ... toca

esperar al valiente que se decida a apagar” (Entrevista 08RU1).

Gréfico 4.- Consecuencias del encarnizamiento terapéutico
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Segun los entrevistados, las consecuencias del encarnizamiento terapéutica son también
variadas (Grafico 4). Indicaron que existen consecuencias de tipo econdmico “muchas veces
terminamos gastando recursos innecesarios en un paciente que realmente el prondstico es
ensombrecedor” “muchos padres no pueden ni siquiera trabajar” “el prondstico de ese paciente
no va a ser un aporte como para la sociedad, no va a ser un aporte a su familia, el estado va a
estar con bonos sociales, bonos de proteccion” “los insumos y equipos médicos son carisimos
y entonces ;cOmo una persona de bajos recursos, de medianos recursos va a poder sustentar

este tipo de pacientes?” (Entrevista 09TU1).

Segun la entrevista 10TU1, el encarnizamiento terapéutico tiene un efecto sobre la familia y
la sociedad “ese paciente se vuelve una carga social, una carga econémica, una carga
emocional que muchas veces acaba destruyendo el hogar” “una mama que ya no produce, que
no ayuda, volcada a un hijo se va consumiendo™ “como historia conocida por mi, esos hogares
se acaban destruyendo” “El sefior que se consigue una moza y una amante en donde va a esta
casa, no tiene problemas, disfruta el sexo, disfruta la compafiia, se olvida del otro hogar con
todo este drama, los nifios acaban huyéndose porque se vuelven enfermeros y cuidadores de
este guagua y los chicos comienzan a irse por otros caminos para no regresar a la casa con el
hermanito y cuidarle”. Por frases como las anteriores, se puede ver que las consecuencias del

encarnizamiento terapéutico afectan al principio de justicia (Grafico 5).
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Grafico 5.- Relacion consecuencias del encarnizamiento terapéutico y principio de justicia
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Con respecto a como les va a los pacientes después de las “luchas” en terapia intensiva, algunos
médicos sefialaron frases como “He visto pacientes que han salido de UCI en condiciones
realmente muy malas” (Entrevista 02RO1), “decimos que yo no soy Dios para decidir, que yo
he hecho todo lo posible, que me hice médico para pelearle a la muerte... y entrego un vegetal”
(Entrevista 10TU1). Con respecto a los familiares o cuidadores de pacientes en estado
vegetativo, algunos entrevistados afiadieron que estos “no estin preparados para atender a su

2 <

familiar” “el paciente parapléjico, un paciente que iba a estar con traqueostomias, que habia

que estarle aspirando a cada instante, cambios de posicién, vienen aqui con lesiones, con

9

escaras” “peor viviendo en un drea rural, no tienen conocimiento siquiera lo que es” (Entrevista

09TU1).

Las consecuencias del encarnizamiento terapéutico van en contra de los principios de
beneficencia y no maleficencia (Gréfico 6), lo que podemos percibir en frases como “No es
posible preservar la vida del paciente a toda costa si yo voy a causar mas dafio, tanto en el
individuo como en su familia” (Entrevista 06TC1), “La vida sin calidad de vida no tiene
sentido, no podemos encarnizarnos con un paciente hasta dejarlo postrado y sin calidad de
vida, s6lo por decir se salvd una vida, eso no es vida, no es vida para él ni para su entorno
familiar” (Entrevista 13TC1), “prolongar la vida, es prolongar su muerte, es prolongar su

agonia y no le estamos dando una calidad de vida, una muerte digna” (Entrevista 09TU1).

Grafico 6.- Relacion consecuencias del encarnizamiento terapéutico y principios de

beneficencia y no maleficencia
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Segun lo encontrado en las entrevistas, los limites de hasta cuando se tiene que luchar por un
paciente son variados (Gréafico 7). Un primer limite es la muerte enceféalica “Cuando tiene
muerte encefalica o tiene un prondstico neurologico malo a corto y largo plazo™ (Entrevista
04TUL), “muerte encefalica, pues ya estas muerto, legalmente esta muerto, por tanto no puedes

mantener con vida a un cadaver o sea con latido cardiaco” (Entrevista 03TU1).

“Una de las habilidades que el médico debe desarrollar es saber hasta donde llegar” “hasta
donde yo debo ayudarle al paciente a vivir y hay un punto en el que tenemos que darle ayuda
a bien morir” (Entrevista 10TU1). Algunos entrevistados consideran que los mismos médicos
deben ponen limites a través de protocolos “Si nosotros estamos sospechando que realmente
ya no tenemos opcién con el nifio, tenemos que ir a los protocolos” (Entrevista 16TC1), “y
nosotros en el servicio manejamos asi, ya no reanimamos, ese es el protocolo del servicio
nuestro” (Entrevista 11TO1). Cuando un paciente con limitacién de esfuerzo entra en paro y
su familia exige que se haga algo, algunos entrevistados indican que se puede proceder asi
“jugamos un poquito con los sentimientos, con los sentidos de los familiares... .... metemos el
coche de paro, metemos los equipos, l6gicamente no reanimamos porque ya sabemos que no
nos compete esa situacién en ese momento, pero lo simulamos para que el familiar sienta que
se hizo algo y sea un poquito mas llevadero el fallecimiento de su hijo o su hija” (Entrevista
02RO01).

Gréfico 7.- Posibles soluciones al encarnizamiento terapéutico
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Los entrevistados indicaron que antes de limitar el esfuerzo terapéutico “se debe hacer un
analisis individual del paciente en una junta médica” “cada caso es diferente, no se puede
tomarles a todos en el mismo saco, no podemos a todos los pacientes y a todas las patologias
meterles ahi mismo... ... uno tiene que saber diferenciar, cada nifio es tnico... ...Ja misma
enfermedad, es diferente en un paciente, diferente en otro paciente y el entorno familiar son
diferentes y el momento es diferente, entonces debemos actuar asi, cada paciente
individualizarle” (Entrevista 16 TC1). Al realizar estas juntas médicas, se protege el principio
de beneficencia, ya que las medidas a emplearse buscan “si existe 0 no una salida y una salida

que de alguna calidad de vida, no simplemente funcion de signos vitales” (Entrevista 06TC1).

Para no violentar el principio de autonomia, antes de iniciar protocolos de limitacién de
esfuerzo terapéutico, los médicos entrevistados consideran que deben “informar a los
familiares, ser muy explicitos en la informacién que vamos a dar... ...no con palabras técnicas
para llegar al familiar, pero si hacerle entender de que por méas que hagamos nosotros, el
paciente no va a sobrevivir” (Entrevista 09TU1). Con la finalidad de evitar causar dafio a los
familiares del paciente terminal (No maleficencia), algunos entrevistados consideran que “la
accion de no reanimar no debe dejérselo a los familiares, la decision de no reanimar la debe
tomar el profesional que esta encargado de la atencion... ... Porque muchas veces el familiar
que es abocado a tomar la decision, generalmente va acarreando durante un buen tiempo, un
sentimiento de remordimiento consigo mismo, porque no logran superar la decisién de haberle
condenado a la muerte suspendiendo los procesos vitales. Y eso es dificil de superar en un
familiar” (Entrevista 10TU1). Se puede apreciar en las entrevistas que la aplicacion de

protocolos de limitacion de esfuerzo terapéutico y de terapia paliativa, buscan el bienestar del

29



paciente y de su familia (Beneficencia), evitando causar mas dolor y sufrimiento (No

maleficencia).

Gréfico 8.- Relacion entre la aplicacion de protocolos y los principios de beneficencia y no

maleficencia
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En respeto a la autonomia, algunos entrevistados consideran importante escuchar al paciente
para establecer un limite “a veces ellos saben més que uno, ellos saben cdmo se sienten... ...
conocen muy bien su limite” (Entrevista 02RO1), “sobre todo los grandecitos, tipo entre 9
afios, 10 afios, ya no quieren volver al tratamiento. Yo pienso que a pesar de que son nifios y
de que obviamente ellos no tienen la potestad para elegir hay que hacerles caso” “todos los
nifios que sufrieron recaida y que dijeron que no quieren mas, se dejan morir, no luchan, no
comen, no quieren asistir al tratamiento, son obligados y se deprimen terriblemente; y a la final
terminan muriéndose” (Entrevista 12TO1), “dar el apoyo, un soporte de apoyo basico que ellos
necesiten, hasta que ellos digan basta, no nosotros decidir” (Entrevista 04TU1)

Desde la beneficencia algunos médicos opinaron a favor de la eutanasia diciendo “la eutanasia
cada vez es como un movimiento mas fuerte alrededor de los pacientes crénicos, porque el
sufrimiento al que se han sometido los padres, los cuidadores y todas las personas, ha sido tan
complejo que mucha gente prefiere darle una muerte digna a su familiar” “hay que preservar
la calidad de vida del paciente a toda costa, y la calidad de vida a veces implica la muerte”
(Entrevista 13TO1), “un paciente que no tuvo una vida ideal, que tenga al menos una muerte

digna” (Entrevista 05RU1). Desde la justicia también se expresaron a favor de la muerte
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asistida mencionando que “disminuiriamos recursos al mismo estado ecuatoriano,
disminuiriamos la necesidad de servicios intrahospitalarios, la pérdida de insumos dentro de
los hospitales, disminuiria la estadia hospitalaria, viendo desde el punto de vista social,
aportariamos con menos pacientes con enfermedades cronicas no transmisibles” (Entrevista

9TUI).

31



VIII. DISCUSION

Durante la investigacion sucedié lo manifestado por (Taylor & Bogdan, 2008), quien expresa
que a la mayor parte de personas les gusta hablar sobre si mismas y se sienten cominmente
halagadas por ser escogidas para un proyecto investigativo; mas ain cuando se les sefiala a sus
experiencias como interesantes e importante para decir. Lo que permitié indagar sobre cuéles
son las causas, las consecuencias y las posibles soluciones al encarnizamiento terapéutico, asi
como su relacién con los principios bioéticos.

La discusion de los resultados obtenidos en esta investigacion estd compuesta de dos partes,

que son:
-Percepcion del encarnizamiento terapéutico por parte de los médicos del HPBO

-Analisis bioético de la percepcion del encarnizamiento terapéutico

1. Percepcion del encarnizamiento terapéutico por parte de los médicos del
Hospital Pediatrico Baca Ortiz

Segun lo encontrado en la investigacion y de acuerdo con (Betancourt Betancourt, 2014), el
encarnizamiento terapéutico en nifios, ensafiamiento terapéutico o distanasia, es equivalente a
indignidad humana y su causa es multifactorial. Se puede hablar de un factor sentimental como
una primera causa del encarnizamiento terapéutico. Por ejemplo, el nexo de amistad que el
médico tiene con su paciente o la transmision de sentimientos de sus hijos a los pacientes,
pueden influenciar en sus acciones y més aun en aquellas decisiones sobre el final de la vida
que requieren objetividad. Por lo expuesto anteriormente y en concordancia con (Nabal et al.,
2005), el encarnizamiento terapéutico en nifios también se puede producir por el rechazo a la
muerte por parte del personal de salud y de los familiares, debido al temor de enfrentarse con
el dolor de la pérdida. Contrario a lo que muchos piensan, el médico también sufre con sus
pacientes y muchas veces lleva el dolor de su muerte a casa y el dolor de la impotencia, por lo
que quiere evitar el amargo momento de entregar el cadaver de un nifio a su madre. Un médico
puede mantener la calma, que es muy distinto a que sea indiferente al dolor de la muerte, ya

que la muerte es dolorosa y cada paciente que fallece marca y duele.

Oftra causa de encarnizamiento terapéutico se la puede atribuir a problemas y errores del
Sistema Nacional de Salud, los cuales también provocan encarnizamiento terapéutico en los
hospitales del pais. Por ejemplo, en UCI a menudo ingresan pacientes sin prondstico o que no
cumplen los criterios para ser atendidos en este servicio. Este problema como causa de

encarnizamiento terapéutico, ya fue expuesto por (Vincent, 1999). Estos pacientes que
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ingresan innecesariamente a UCI, lo hacen por presiones externas, por falta de respaldo de
autoridades y de jefaturas de los servicios o por “comodidad del sistema”, ya que en los demas
servicios de hospitalizacion no quieren emitir papeletas de defuncion o quieren evitar

inmiscuirse en temas legales, dandole a la UCI estas responsabilidades.

El Hospital Pediatrico Baca Ortiz pese a ser un hospital de referencia nacional e internacional
(Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2014b), no cuenta con una Unidad de Cuidados
Paliativos, ni con médicos formados en el tema y se podria decir que casi ningdn hospital
publico lo tiene. Esta falta de areas de cuidados paliativos en los hospitales del MSP, ha
permitido que no solo la salud, sino también la muerte se convierta en un negocio,
administrado por empresas privadas. Los pacientes que requieren este tipo de atencién

frecuentementeatencion frecuentemente estan regados por los servicios de hospitalizacién o

los envian de un lugar a otro en un “peloteo”, ya que en ningun lugar los quieren recibir. Los
datos obtenidos, guardan estrecha relacién con los publicados por (NUfiez, 2017), quien detalla
la problemética en Ecuador por falta de areas de cuidados paliativos. Como otro problema del
Sistema Nacional de Salud, se puede nombrar la tramitologia que se requiere para todos los
procesos intra y extra-hospitalario. Procesos simples como el traslado de un paciente en
ambulancia, requieren en ocasiones de mucho tiempo para realizarse y de papeleo; es asi que
también existe personal que mantienen vivo al paciente solo por entregar la guardia y evitar
asi pasar horas llenando documentos y firmando papeletas de defuncién. Segun (Molina-
Guzman, 2019), estos problemas en el SNS ecuatoriano se deben a fallas en la comunicacién
entre subsistemas, procesos de referencia, derivacion y contrareferencia; asi como la
fragmentacion dentro de cada subsistema.

Otra causa del porqué se provoca el encarnizamiento terapéutico es debido a que el personal
se niega a seguir los protocolos de adecuacion de esfuerzo terapéutico y continta
administrando medicamentos que solo prolongan la vida sin un objetivo. A esto hay que afiadir
que muchas veces los electrofisiélogos y los neurélogos se niegan a colocar el diagnéstico de
“muerte encefalica”, criterio que sirve al personal de UCI para terminar el apoyo vital y
justificarlo. En ocasiones, los criterios que manejan los médicos de Oncohematologia sobre
cuidados paliativos, no son los mismos que los del personal de terapia intensiva, creandose
discrepancias, donde el afectado es el paciente (Regateiro, 2015). Autores como (Marin et al.,
2008) recomiendan la utilizacion de formularios para la LET, los cuales facilitan la

transmisién del plan terapéutico y su seguimiento. AdemasAdemas, realizan una propuesta de

formulario (Anexo 5) e indican que este debe adaptarse a la realidad de cada servicio.

La distanasia o encarnizamiento terapéutico en pediatria puede provocarse por razones de tipo

social. Socialmente se tiene la percepcion de que un adulto ya ha vivido, que su cuadro actual
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es resultado de procesos degenerativos y por lo tanto ya cumplio su etapa. La connotacion con
un paciente pediatrico es diferente, ya que este “estd empezando la vida” y por esta razon es
socialmente dificil y hasta inconcebible aceptar la muerte de un nifio, tanto para el médico
como para su familia. Segun (Boer, 2008), es dificil para la cultura occidental reconocer el
sufrimiento, la enfermedad y la muerte como parte de la vida cotidiana; mas ain como parte

de la vida de los més jovenes.

Es posible que las propias facultades de medicina formen a sus profesionales al
encarnizamiento terapéutico y no posicionen el cuidado paliativo como una opcién de
tratamiento, para que los egresados vean al bien morir como un derecho ciudadano y la
alternativa cuando se llega al punto donde ya no se puede hacer mas. Autores como (Pinto,
2011) hablan de las falencias en la formacion académica de los médicos, entre las que nombran
el cuidado paliativo ya que a un médico le forman para salvar vidas y le preparan para luchar
contra las enfermedades, pero hay enfermedades que ponen al paciente en una mala calidad
de vida; por lo que a un médico también se le debe formar para decirles adi6s a sus pacientes.

Existe una causa que tiene un origen religioso, ya que existe un grupo de médicos que trabajan
duro por sus pacientes bajo las premisas de “que la vida viene de Dios” y de que “ni una hoja
de un arbol se mueve si no es la voluntad de EI”. Segiin (Magdalena, 2003), esta creencia parte
de la idea de que la vida no es de nuestra propiedad, sino es de Dios, por lo que no podemos
disponer libremente de ella y s6lo podemos hacer con ella lo que Dios nos indique. Este grupo
de médicos creen en un ser superior y pueden dar testimonio de que han visto como muchas
veces los nifios tienen una recuperacion admirable, por ejemplo, como a pesar de que en los
protocolos indican que ya no se debe realizar masaje cardiaco pasado los 20 minutos, harha
habido casos en los cuales se excedié ese tiempo y los pacientes estan bien, lo que puede
considerarse como “milagros”. Segiin (de Santiago, 2014), para este tipo de médicos existe
una fuerza universal a la que llaman Dios, que les da ese impetu, los obliga a salvar al paciente,
a pelear la vida y defenderla al 100%. Los médicos puestos por Dios creen que siempre hay
algo por hacer, que el equipo de salud tiene que luchar a pesar de que no se sepa como le va a
ir al paciente después y sienten que esta lucha no es en vano, porque al final son muchisimo
mas los pacientes que se han recuperado que los que han fallecido.

Los padres siempre desean luchar hasta el fin y aun asi después de un deceso, pueden sentir
culpa y pensar que no hicieron lo suficiente (Mufioz Salinas, 2011), es por eso que ante la
insistencia de la familia por hacer algo mas, en ocasiones se da tratamiento a pacientes sin
esperanza de supervivencia (De Lillo, 2011). Esta insistencia en algunos casos llega a
amenazas judiciales y es asi que gran parte de los médicos entrevistados, atribuyen el problema
del encarnizamiento terapéutico a causas de tipo legal. Sefialan que en el Ecuador la legislacion
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no apoya a los médicos y que no cuentan con una base legal clara, lo que les produce
confusiones, inseguridad y miedo. Ese miedo a ser acusados de inoperancia, falta de pericia o
negligencia, hace que en ocasiones reanimen a pacientes que ya no tienen oportunidad de
sobrevivir. Por esta razon en UCI existen pacientes que ya han sufrido mucho, que han tenido
varios paros y en los que “ya no hay nada mas que hacer”, pacientes que junto a sus padres
estan a la espera del “tratante valiente” que se atreva a apagar los equipos. Los temas legales
como causa de encarnizamiento terapéutico fueron descritos por (Hanna Ruz, 2021), quien
también sefiala que el exigir tratamiento a un médico en contra de su criterio y voluntad, viola
su ética personal y autonomia. Adicionalmente indica que en Chile existen organizaciones
profesionales y leyes que permiten al médico negarse a brindar ciertos tratamientos y a derivar

al paciente a otros profesionales; en lo que se 1lama “objecion de conciencia”.

Segun algunos entrevistados, hay pacientes que debido a los sobrecuidados han logrado salir
de YGIUCI, pero en condiciones muy malas. Cuando se los encarnizé terapéuticamente jamas
se penso que también se encarnizd a sus familias, se laes encaden6 a un cuidado para el que
dificilmente estan preparadas. Como manifiesta (Torres, 2004), un nifio vegetal es un paciente
que requiere estar en cama permanentemente, necesita entre otras cosas que lo aseen, que lo
alimenten por sondas y que succionen secreciones de la traquea de forma continua. Segun
(Boehringer, 2010), estas medidas son indispensables en la atencién a un paciente en estado
neurovegetativo, por lo que al no ser realizadas adecuadamente, los padres sufren junto a sus
hijos de multiples hospitalizaciones y tienen que incurrir en gastos exorbitantes. Segun las
entrevistalas entrevistas, muchas veces estos padres pierden su empleo, dejan de ser
productivos, requieren de bonos de proteccion social y se convierten en una carga para el
estado. Es comdn que muchos de los hogares donde llegan nifios en estado vegetal se
destruyan, con una madre volcada a cuidar de su hijo, con un padre que busca otra casa y con
hijos descuidados que prefieren tomar caminos de violencia y vicio, antes que regresar a casa
a ser enfermeros. Estos resultados encontrados, tienen concordancia con lo manifestado por
(Boer, 2008), quien sefiala que cuando se trata de un paciente pediatrico, los efectos del

encarnizamiento terapéutico sobre la familia adquieren mayor repercusion.

Segln los médicos de HPBO, los limites de hasta cuando se tiene que esperar por la
recuperacion de un paciente son variados, por lo que lo primero que se debe hacer es una
valoracion neuroldgica. Un primer limite y en el que la totalidad de los entrevistados estan de
acuerdo, es en el de muerte encefalica, ya que un paciente en estas condiciones incluso
legalmente esta muerto, por lo tanto, ya no hay nada mas que hacer y cualquier maniobra,
procedimiento o tratamiento es fatil. Seglin (Tablada, 2001) la muerte encefalica debe estar
apoyada por pruebas diagndsticas que incluyen evaluacion semioldgica y pruebas
confirmatorias.
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Existen pacientes que ya no tienen tratamiento curativo, que son terminales, pero estan licidos
y por lo tanto pueden realizar muchas cosas todavia. En concordancia con (Ministerio de Salud
Pablica del Ecuador, 2014a), lo primero que se debe hacer con estos pacientes es brindarles
un adecuado tratamiento psicoldgico, para disminuir su sufrimiento, ayudarles a que admitan
lo que tienen, a que acepten lo que no pueden hacer y sobre todo disfruten de lo que si pueden
realizar. Este tipo de pacientes deben ingresar a cuidados paliativos, lo que bajo ningln
concepto significa abandonarlos, al contrario, alli encontraran alivio a las causas de
sufrimiento, evitando prolongarle la vida (Mufioz Salinas, 2011).

Un tratamiento se considera futil cuando no cumple el objetivo de curar, disminuir el dolor o
disminuir el sufrimiento, por lo que la frase “ya no hay nada mas que hacer por un paciente”
es muy relativa, ya que al contrario se puede decir “Siempre hay algo por hacer”. En pacientes
en los que es inevitable su muerte y en los que no es posible su recuperacion, es fatil mantener
su vida o prolongarla, pero no es fitil brindarles cuidados paliativos, los mismos que tienen
como principal objetivo otorgarles confort. El decir que siempre se puede hacer algo por el
paciente, tiene relacion con lo manifestado por (Girbau-Campo, 2017), quien indica que los

cuidados paliativos se pueden administrar en cualquier circunstancia.

Autores como (Hanna Ruz, 2021) indican que el encarnizamiento terapéutico puede deberse
al ego del médico y con ello a una obstinacion; pero seglin lo que se pudo percibir en las
entrevistas este ego no existe. Mas que un ego es un apasionamiento por sacar al paciente
adelante, es un carifio que los impulsa a luchar y a seguir tratdndolo, a pesar de que ya no hay
mas que hacer. Es posible que un médico joven pueda reanimar a un paciente que ya no tiene
oportunidad sélo por capricho, aunque méas que capricho, es por no decepcionar a los padres.
El médico que ya tiene experiencia, sabe con qué palabras dirigirse a los padres y llegar a ellos.

Como se sefial6 en los resultados, existen médicos que temen a las represalias y a problemas
de tipo legal, es asi que uno de los entrevistados acept6 conversar y dar sus epinienresopiniones
pero no consintid ser grabado, pese a que se brindé consentimiento informado y se explicé las
estrategias de confidencialidad a emplearse. Este miedo a las consecuencias legales es posible
que sea una de las principales causas de encarnizamiento, ya que la actual legislacion
ecuatoriana no ampara a los profesionales de la salud. Segun (Nabal etal., 2005), es
indispensable que exista un marco legal claro, ya que eso evita actuaciones médicas defensivas
que hacen uso excesivo de maniobras diagndsticas y terapéuticas. Parte del problema se podria
solucionar sacando a los médicos del Cédigo Organico Integral Penal, ya que la profesion
médica al ser muy delicada y con gran facilidad de recibir demandas, no puede ser regulada

de una manera tan general y conjuntamente con otras profesiones. El actuar médico deberia
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regularse de una manera més especifica, dandoles a los médicos mas seguridad para desarrollar

procedimientos y brindandoles mas garantias para que se puedan defender.

Cada vez que se habla de la demanda a un médico, es comin escuchar frases como “Un
abogado viene a opinar sobre lo que me equivoqué, ¢él qué sabe de medicina?”. Antes de la
aparicion del COIP (Coédigo Orgénico Integral Penal, 2014) , las faltas profesionales se
juzgaban por los colegios de profesionales y cada profesion tenia su colegio. Los colegios de
profesionales tenian sus propios comités éticos y de mala practica, en los cuales se definia si
verdaderamente un accionar requeria sancién o no (Argandofia, 1980). Estos comités estaban
conformados por profesienales—gueprofesionales que se entiende tienen mejor calificacion en
un tema, que la de un Juez, quien es un ente totalmente externo. Eso ayudaba de cierta manera
a que se regule y haya mas tranquilidad para los médicos. Pero en la Constitucion del 2008 se
prohibid los colegios, haciendo que todo deba ser juzgado por el Sistema Judicial Ecuatoriano.
Bien normados y bien llevados, los colegios de profesionales podrian ser una solucién, o por
lo menos una alternativa para que los médicos trabajen con mas seguridad y tranquilidad. De
la mano con esta tranquilidad y seguridad es posible que los casos de encarnizamiento

terapéutico disminuyan.

Al finalizar la investigacion, se puede decir que el método de investigacion empleado fue
bueno porque nos ayud6 a conseguir informacion de calidad, pero a la vez y en concordancia
con lo manifestado por (Boyce & Neale, 2006), el realizar entrevistas, su transcripcion y
analisis requiere de mucho tiempo. Este problema de tiempo se pudo evidenciar cuando pese
a que la investigacion caus6 impacto entre los médicos y aceptacion, hubo problemas para
abrir espacios en sus agendas, por lo que algunas de las entrevistas debieron ser llevadas a
cabo en las salas de reuniones de los servicios y sufrieron interrupciones o no se pudieron

realizar.

2. Analisis bioético de la percepcion del encarnizamiento
Segln las expresiones vertidas durante las entrevistas, sentimientos como el vinculo afectivo
médico-paciente, el ver a sus hijos reflejados en sus pacientes, malos recuerdos vividos y el
temor a enfrentarse a la muerte, pueden hacer tomar al médico decisiones de tipo paternalista,
lo cual segun (Cafiete Villafranca et al., 2013) esta en contra del principio de autonomia; ya
que se viola la autonomia del paciente y la autonomia de la familia.

En concordancia con lo manifestado por (De Lillo, 2011), cada paciente que innecesariamente
se envia a morir en la Unidad de Cuidados Intensivos, tiene un costo muy alto y ocupa el lugar
de un paciente que si puede tener pronéstico; por lo que desde el punto de vista principialista,

el convertir a la UCI en lugar de muerte no es justo, tanto para los pacientes que realmente
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requieren esta atencion, ni para los médicos que se ven obligados a recibirlos y tampoco es

justo para la institucion.

Segun las entrevistas y como se mencion6 en la primera parte de la discusion, el Hospital
Pediatrico Baca Ortiz no cuenta con una Unidad de Cuidados Paliativos, por lo que los
pacientes que requieren este tipo de atencion, frecuentemente estan regados por los servicios
de hospitalizacidn, recibiendo cuidados basicos, pero no los cuidados especiales que se indican
en el protocolo del MSP (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2014a). Esta falta de areas
de cuidados paliativos en los hospitales publicos del Ecuador (NUfiez, 2017), constituye una
injusticia para los pacientes de pocos recursos econémicos, quienes al no poder costear de
forma particular este servicio, muchas veces tienen una muerte indigna (Azulay Tapiero,
2001).

Debido a que los nifios son incapaces relativos (Medina Pabon, 2014), en pediatria el tutor
legal es quien decide sobre el paciente, asume la responsabilidad y es quien puede decir si se
continda con un tratamiento o no. De esta manera la voluntad del padre predomina sobre la
voluntad del nifio. De igual forma, el médico toma sus decisiones y actda, unas veces bajo su
conocimiento exclusivamente y otras de acuerdo a las exigencias de los familiares. Casi nunca
se pregunta al paciente pediatrico que es lo que desea, por lo que ellos estan a merced de lo
que sus padres o médicos tratantes dispongan, violandose el principio de autonomia. Segin
(Bustamante & Diaz, 2013), siempre es importante escuchar al paciente, por lo que bajo este
concepto muchas terapias encarnizadoras se evitarian si los médicos y los padres escucharian

mas a sus pacientes.

Segun (Azulay Tapiero, 2001), el médico en la vida practica debe realizar un calculo entre los
beneficios y los riesgos; donde la accion a tomar debe ser siempre a favor del paciente. Sin
embargo, como se indicd en la primera parte de la discusion, existen pacientes que debido a
los sobrecuidados han salido de UCI, pero en condiciones muy malas. De acuerdo con (Hanna
Ruz, 2021), el principio de no maleficencia se vulnera cuando se administra a un paciente una
terapia que no estd indicada, que es desproporcionada o que produce complicaciones
previsibles, dafios o lesiones. Es asi que algunos de los entrevistados consideran que el médico
antes de iniciar o continuar un tratamiento que puede provocar graves secuelas, debe ponerse
en los zapatos del paciente. El médico no solo se debe poner en los zapatos de los pacientes,
sino también en los zapatos de sus cuidadores, que en la gran mayoria de veces son sus padres,
ya que como sefiala (Boer, 2008), cuando se trata de un paciente pediatrico, los efectos del
encarnizamiento terapéutico sobre la familia adquieren mayor repercusion. Es asi que segun
los entrevistados, cuando se encarniza terapéuticamente a un nifio también se encarniza a sus

familias, causandoles sufrimiento y disminucion en la calidad de vida. Segin (Pino Armijo
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et al., 2014) el encarnizamiento terapéutico trae consigo consecuencias sobre la familia, tanto
de tipo econémico como social. Al respecto, los entrevistados sefialaron que es conocido que
muchos de los hogares de nifios en estado vegetativo terminan destruyéndose y convirtiéndose
en problemas sociales. El no hacer dafio segin (Gémez, 2009), implica el respeto de la
integridad de la persona, entendiéndose la persona como un total, el paciente, su familia y su

entorno.

Varios médicos entrevistados, sefialan a la limitacion de esfuerzo como una de las posibles
solucion al encarnizamiento terapéutico, lo cual segin (Mejias, 2012) esta justificado desde el
marco de la corriente principialista de la bioética. Segln este autor la LET no permite la
aplicacion de tratamientos que alargan la vida de forma artificial, evita que se administren
terapias que no producen mayores beneficios y que solo causan sufrimiento (Beneficencia y
no maleficencia). El autor indica también que la LET respeta el principio de autonomia, ya
que puede iniciarse por pedido del paciente. En concordancia con (Azulay Tapiero, 2001), la
limitacion de esfuerzo terapéutico cumple el principio de justicia ya que ayuda a que los
recursos sean bien distribuidos y las acciones médicas eficientes, ya que se evita gastar
personal, dinero y tiempo en pacientes que no se van a recuperar, dandoles la oportunidad de
tratamiento a otros que realmente lo necesitan.
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IX. CONCLUSIONES

Tras la culminacion de esta investigacion, se concluye que:

1.- Los médicos del Hospital Pediatrico Baca Ortiz tienen claro lo que es encarnizamiento
terapéutico, cudles son sus componentes, que repercusiones puede tener y sus posibles
soluciones. Gran parte de las opiniones vertidas por los entrevistados, tienen concordancia con
lo que la bibliografia manifiesta, por ejemplo, el encarnizamiento terapéutico es poli causal y
en él intervienen—variosintervienen varios factores para que este se produzca, como son los
temas legales, temas religiosos, temas sociales, errores en el sistema de salud y temas
sentimentales. Debido a que el encarnizamiento terapéutico es poli causal es dificil de
eliminar, sin embargo es posible disminuirlo mediante la socializacion y exigencia de
aplicacion de protocolos de limitacion del esfuerzo terapéutico y de terapia paliativa. Estos
limites al sufrimiento deben pensarse en utilizar cuando el paciente tiene un diagnéstico de
enfermo terminal, cuando el paciente esta “estancado” en su evolucion, cuando su deterioro

cada vez es mayer—ymayor y cuando este se encuentra en un estado neurovegetativo.

2.- Un tratamiento se considera futil cuando no cumple el objetivo de curar, disminuir el dolor
o disminuir el sufrimiento; por lo que alargar la vida de un paciente que no tiene pronéstico es
fatil, mas no es fatil administrarle analgésicos y medidas de confort que le permitan tener un
buen morir. Estas medidas de confort y analgesia deben ser brindadas en un area de cuidados
paliativos. Por esta razdn, es importante solicitar al MSP la creacion de unidades de cuidados
paliativos, tanto en el Hospital Pediatrico Baca Ortiz como en otras unidades de salud. Estas
unidades de Cuidados paliativos deben contar con profesionales especializados en el tema, con
la finalidad de mejorar la atencion a los pacientes que se encuentran en estado terminal y
optimizar recursos, ya que como se menciono, en la actualidad estos pacientes se encuentran
regados por los servicios, muchas veces abandonados o0 en lugares que no corresponden y a
altos costos, como en UCI. La creacién de unidades de cuidados paliativos, debe ir
complementada con cuidados paliativos en el hogar, con visita domiciliaria de profesionales
entendidos en el tema. Esta es otra alternativa para que los pacientes terminales tengan un buen
morir y no fallezcan en UCI. El preocuparse siempre por el paciente es el respeto maximo que
podemos brindar a su dignidad. Asumiendo dicha actitud se logra que el enfermo esté comodo
en todo su ser y en cada una de sus dimensiones. Conseguir que el enfermo incurable viva con
la méxima dignidad posible los Gltimos momentos de su vida, es el principio de humanidad
que ha de estar constantemente presente y que debe prevalecer en toda atencion terminal.
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3.- El obstinarse terapéuticamente con un paciente viola los 4 principios bioéticos, pero de
ninguna manera se puede pensar que este encarnizamiento es una situacion a la que se llega
premeditadamente, ya que de ser asi se estaria yendo en contra de la no maleficencia. El
médico antes de iniciar o continuar un tratamiento que pueda provocar graves secuelas, debe
ponerse en los zapatos de su paciente y en los de su familia, pensando que este paciente es un
ser humano que necesita interactuar, amar y ser amado; que es una persona que tiene que ser
un aporte para su familia, no una carga, no un vegetal que solo esta respirando y que tiene
latido cardiaco. El médico no debe obstinase en salvar a un paciente, ya que no es un dios; el
médico es un simple ser humano con conocimientos cientificos, por lo que para realizar un
nuevo tratamiento debe considerar el porcentaje de curacidn y no curacion, la posibilidad de
gue un organismo ya no dé mas o de que su prondstico sea malo. Un médico no debe insistir
cuando un paciente tenga deterioro cerebral severo o cuando el paciente ya no mantenga
capacidad intelectual. Por lo contrario, el médico debe suspender terapias cuando la
enfermedad es mas fuerte que el tratamiento o cuando el dolor es més fuerte que los beneficios
obtenidos. Los profesionales de la salud pueden hacer mucho por su paciente, pero llega un
momento en que no se puede hacer mas y eso deben aceptarlo, porque la ciencia médica no es
infalible y al contrario de beneficios puede causar sufrimiento y disminucion en la calidad de
vida. Un médico no debe esperar tener a un paciente postrado y con secuelas severas, para
preguntarse si valié la pena hacer tanto o si es mejor dejarlo morir. Es decir, el encarnizamiento
terapéutico y el sufrimiento que trae consigo, puede evitarse mucho antes. El principio de
beneficencia indica que siempre se debe actuar pensando en el mejor interés del paciente y
después de lo analizado anteriormente, el médico también debe pensar en el mejor interés de
la familia. Por lo tanto, preservar la vida a cualquier precio no es siempre un beneficio para el
paciente y sus cuidadores, esta dependera de la calidad de vida que se le pueda brindar al

enfermo, asi como de la valoracion que el propio paciente haga de esta.

4.- Como se menciond en los resultados, una de las principales causas de que el
encarnizamiento terapéutico se produzca, es el miedo al COIP y sus sanciones, por lo que es
importante que los médicos conozcan mejor la ley. Por ejemplo, es necesario que conozcan
que en el Ecuador no es legal la eutanasia, pero tampoco se encuentra normada. Que el hecho
de quitarle soporte vital a una persona que solo se mantiene viva por ese soporte no es
considerada eutanasia. Por lo tanto, permitir que la enfermedad siga su rumbo y llegue la vida

a su fin, no es inoperancia, no es negligencia y no es tampoco falta de experticia.
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X. RECOMENDACIONES

-El encarnizamiento terapéutico es un problema que lo afronta toda la sociedad, por lo que se
sugiere hacer estudios similares para percibir lo que piensan otros grupos de personas acerca
del tema, por ejempleejemplo, que piensan los padres de los nifios que estan en la UCI. Se
sugiere también repetir el estudio con otros profesionales de la salud, como puede ser el
personal de enfermeria.

- En Ecuador no esta regulada la eutanasia o también Ilamada muerte asistida, por lo que esta
no debe ser confundida con limitacion del esfuerzo terapéutico o con terapia paliativa. Por esta
razén es necesario e importante aclararles a los familiares acerca de la diferencia. Esta
explicacion debe ser concreta, sencilla y sobre todo dejar clara la idea de que las limitaciones
del esfuerzo terapéutico y las terapias paliativas tienen la finalidad de brindarles, ya no

curacion, sino dignidad, acompafiamiento, reduccion del sufrimiento y confort.

-Es claro que no es lo mismo trabajar con pacientes pediatricos que con adultos y es por esta
razén que se recomienda repetir la investigacion en otros hospitales donde se atiendan otro
tipo de pacientes, incluso pensando en la posibilidad de que exista una diferencia significativa
en quienes traten a pacientes geriatricos.

-En la bibliografia que se consulté acerca de encarnizamiento terapéutico, siempre se encontré
informacion concerniente al sufrimiento del paciente y su familia, mas no acerca de lo que
sufre y vive el personal sanitario al experimentar de cerca el deterioro de un paciente y la
disminucion de las posibilidades de mejoria, tratamiento y supervivencia. Por lo que se

recomienda hacer investigaciones que vayan enfocadas a estos profesionales.
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XI1. ANEXOS

Anexo 1.- Carta de invitacién

Quito DM, ....de ..o de 2021

Estimado (2) Dr(a)......oevviiiiiiiiiiiieieeieieeaens

MEDICO (lider, tratante, residente) DEL SERVICIO DE

A través de la presente, debido al nivel de conocimiento y experiencia que usted tiene en el
ambito hospitalario con pacientes terminales, me es grato invitarle a ser parte de la
investigacion de maestria, que lleva por tema “Percepcion de encarnizamiento terapéutico por
parte de médicos en el Hospital Pediatrico Baca Ortiz 2021”, la misma que se desarrollara en
la ciudad de Quito, entre los meses de febrero y julio de 2021, para lo que se ha planificado
contar con las opiniones de los médicos que trabajan en los servicios de UCI,
Oncohematologia y Cardiotoracica.

Una vez que tome la decision, le pido respetuosamente me la haga conocer a la brevedad, con
la finalidad de coordinar adecuadamente los materiales y logistica requerida.

Esperando contar con su presencia y gentil colaboracion, me despido.

Atentamente,

QF. Gabriel Riera lzurieta

INVESTIGADOR MAESTRIA DE BIOETICA PUCE
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Anexo 2.- Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA: Dr/Dra.
..................................................................... (Médico  .........einennn....del

PARTE I. INFORMACION PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Percepcion de encarnizamiento terapéutico por parte de médicos
en el Hospital Pediétrico Baca Ortiz 2020.

Institucion/es que intervienen en la investigacion: Pontificia Universidad Catélica del
Ecuador

Investigador principal y coinvestigadores: QF. Gabriel Arturo Riera lzurieta

Introduccion: Pese a los grandes avances en el campo de la medicina, algo a lo que los seres
humanos no le han podido ganar, es a la muerte; suceso que tarde o temprano llegara. Una de
las situaciones mas dolorosas la viven las personas que deben cargar con el peso de una
enfermedad degenerativa por afios. En este sentido y sin tomar en cuenta las circunstancias de
evolucion de la enfermedad, muchos consideran que el valor ético supremo e inviolable es la
vida, por lo que a esta se debe cuidar y proteger ante cualquier circunstancia. Algunos autores
consideran que la implementacion de nuevos procedimientos de diagnostico y terapia que la
tecnologia ha desarrollado para el paciente critico, ha llevado a experimentar formas de morir
que van en contra de la dignidad de la persona, a tal punto que se extiende inexplicablemente
la llegada de la muerte.

Los médicos—previemédicos previos a su ejercicio profesional realizan el Juramento
Hipocratico, el mismo que en su cuarto voto manifiesta explicitamente “Contribuir a la

realizacion digna de la existencia humana sin extinguirla y sin prolongar los sufrimientos, la



agonia, cuando llegue su final, porque bioldgicamente ya se agotd su capacidad de

continuacion”.

La siguiente investigacion intenta recopilar las percepciones que tienen los médicos acerca de
los componentes del encarnizamiento terapéutico, tales como dignidad de los pacientes,
calidad de vida, futilidad terapéutica y tes—tHmiteslos limites de la prolongacion del sufrimiento
mientras se espera su recuperacion.

Objetivo de la investigacion: Describir cuando se puede considerar una accion terapéutica
como desproporcionada, respecto al paciente pediatrico moribundo, desde la percepcion de los
médicos, llevando a una préctica de encarnizamiento terapéutico.

Procedimiento: A Usted se le asignara un coédigo para garantizar su confidencialidad. Se
realizara una entrevista (Tipo conversacion), la cual utilizara para su desarrollo una guia a base
de preguntas semiestructuradas y subtemas. Usted como participante esta en total libertad de
expresar lo que piensa y siente. La entrevista sera grabada y posteriormente pasada a texto
para su tabulacion y analisis respectivo.

Duracion: El tiempo limite estard dado por la agilidad y el acople que usted como entrevistado
tenga con el investigador, aunque se espera que la entrevista no dure mas de 1 hora. Es posible
gue Usted sea de las personas que les gusta hablar y para las cuales una sola entrevista resulta
poco, por lo que es posible hacerlo en varias sesiones.

Riesgos 0 molestias: Las entrevistas a profundidad tienen como desventaja el tiempo de
duracién que se requiere para llevarlas a cabo. Para evitar o disminuir las molestias que se
pueden producir, se ha planeado hacer las entrevistas en un tiempo maximo de 1 hora. La
entrevista esta disefiada para ser agil y aprovechar el tiempo. Durante el tiempo de la entrevista
y para su comodidad, se le proveera de alimentos, bebidas y musica relajante. (Con el fin de
crear una atmosfera libre de tensiones).

La investigacion a desarrollarse es de tipo subjetivista, por lo que durante las entrevistas es
posible que a su mente lleguen recuerdos que puedan causar tristeza o enojo. Para minimizar
la aparicion de estos posibles problemas, el investigador hara una introduccién gradual en el
tema y cada pregunta que utilice sera orientada a cumplir exclusivamente los objetivos de la

investigacion. El investigador en todo momento evitara el hacer preguntas de tipo personal.



En caso de que se detecte malestar, se cambiara de pregunta y de ser necesario se terminara la
entrevista. El Psicologo Laboral de la institucion (HPBO) se encuentra informado de la
investigacion que se va a desarrollar y de ser necesario se le comunicara cualquier novedad

oportunamente.

Debido a la pandemia por COVID - 19, sera obligatorio para Usted y para el investigador el
cumplimiento de las normas de bioseguridad (uso de mascarilla, distanciamiento y
desinfeccion de manos). Si es de su preferencia, la entrevista se puede realizar a través de
medios tecnoldgicos.

Beneficios (individual y social): Tras la finalizacién de la investigacion, se espera que los
resultados encontrados permitan diagnosticar los problemas que se dan como consecuencia
del encarnizamiento terapéutico. Estos hallazgos pueden repercutir en politicas, planes,
programas y normativas sanitarias que permitan realizar correcciones con respecto a la

optimizacion de reeurses,—mejorasrecursos, mejoras en procedimientos de terapia paliativa e
implementacion de protocolos de limitacion del esfuerzo terapéutico.

Confidencialidad: Como ya se explicé anteriormente, a Usted se le asignara un codigo para
garantizar su confidencialidad. Todos los archivos de audio y los textos provenientes de sus
entrevistas seran guardadesguardados en un computador, con clave, por el lapso 7 afios. Solo
el investigador tendra acceso a ellos.

Costos, incentivos o recompensas: Los costos correran absolutamente por cuenta del
investigador (Estancia en el lugar de entrevista y material logistico). La colaboracion de los

investigados es netamente altruista, es decir no se entregara ningun incentivo o recompensa.

Participacion voluntaria: Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria, por

lo que Usted puede elegir participar o no hacerlo.

Derecho a retirarse: Usted puede cambiar de idea mas tarde y dejar de participar aun cuando
haya aceptado antes.



Comunicacion y transferencia de los resultados: Los resultados de esta investigacion seran
enviados a su correo electronico y al del departamento de Docencia del Hospital Pediatrico

Baca Ortiz.

Mas informacion: En caso de que requiera mas informacion se puede comunicar con el
investigador principal QF. Gabriel Riera lzurieta (gariera@puce.edu.ec , 0995819439) 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
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PARTE Il: FIRMA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo Dr./Dra. , declaro

que he leido este consentimiento informado O, me ha sido leido O y he comprendido en qué

consiste mi participacion en la investigacion “Percepcion de encarnizamiento terapéutico por
parte de médicos en el Hospital Pediatrico Baca Ortiz 2020”, declaro que comprendo los
procedimientos que se van a realizar para obtener la informacion, la duracién que puede tener,
los posibles riesgos y molestias que puede provocar. Quiero sefialar que mi participacioén es
voluntaria, que no me estan pagando nada, ni yo estoy pagando nada, que no he recibido ni
recibiré incentivos o recompensas, que no busco beneficio personal por participar y que espero
que esta investigacion ayude en el campo social. Entiendo que tengo derecho a que se me
guarde la confidencialidad de mi informacion y derecho a retirarme en el momento que desee.

Confirmo que he hecho preguntas y me han sido respondidas. Ademas, en caso de tener dudas
me puedo comunicar con el Dr. Galo Sanchez (Director del proyecto).

Por lo tanto, acepto participar en esta investigacion.

Acepto que se grabe mi entrevista: Si O No O N/A O

Acepto que me tomen fotografias: ST O NoO NAO
Dr./Dra. Firma del participante Fecha
QF. Gabriel Riera lzurieta \\7
(Investigador) Firma del investigador Fecha




Anexo 3.- Guia para las entrevistas (preguntas semiestructuradas)

TEMA: Percepcion de encarnizamiento terapéutico por parte de médicos en el Hospital

Pediatrico Baca Ortiz.

OBJETIVO: Esta entrevista se ha desarrollado para conocer las actitudes y opiniones de los
médicos involucrados en decisiones dificiles al final de la vida (Pacientes criticos, pacientes

terminales).

Antes de empezar esta entrevista es importante tomar en cuenta que contamos con un
consentimiento informado previo y que el investigador esta en la obligacion de mantener

confidencialidad con la informacién obtenida.

Fechadelaentrevista: /[
Cadigo:

Edad:___ afios

Sexo:

Preguntas y tépicos a considerar:

- Por favor defina el término “encarnizamiento terapéutico”

- ¢Qué opina sobre la frase “preservar la vida del paciente a toda costa™?

- ¢Cuéndo consideraria usted aceptable el retiro de tratamientos que mantienen con vida

a un paciente moribundo?



- ¢Qué condiciones considera que son necesarias para suspender o retirar las terapias?

- Si su paciente o algun familiar del mismo han dado la orden de “no reanimar”,

¢Actuaria de acuerdo con sus instrucciones? ;Por qué?

- Si usted considera que un tratamiento no ayudara a mejorar el estado del paciente,

¢Qué tan importante son los deseos del paciente o sus familiares? ;Por qué?

- (Qué opina de la frase “Preservar la vida solo si habra calidad de vida”?

- ¢Como mejoraria usted la calidad de vida de un paciente terminal?

- ¢Cual es su opinion acerca de los cuidados paliativos?



Anexo 4.- Aprobacion de Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos (CEISH) de la
PUCE

Quito, 05 de febrero de 2021
Oficio CEI-15-2021

Senor

Gabriel Arturo Riera Izurieta

Estudiante de la Maestrfa en Bioética

Facultad Eclesiastica en Ciencias Filoséfico-Teol6gicas-PUCE

Estimado QF. Riera:

El Comité de Etica de la Investigacion de la PUCE, en la sesion del 28.01.2021, estudié el
proyecto: Pert i6n de encar i terapéutico por parte de médicos en el
Hospital Pediatrico Baca Ortiz, 2021, cédigo E0-40-2020. Recibido inicialmente el
13.10.2020 y evaluado en la sesién del 29.10.2020. Recibido de nuevo con las correcciones
el 18.01.2021.

Tomando en cuenta que este proyecto cumple con los criterios éticos, metodolégicos y
juridicos, los cuales fueron evaluados por el CEl, se APRUEBA por el tiempo estimado de
duracién que es de seis (6) meses.

Con esta aprobacién no se podran hacer cambios en el estudio, salvo con el consentimiento
especifico del CEI.

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

* Comunicar por escrito al CEl el momento del inicio de la investigacién (acta de inicio).

* Solicitar por escrito al CEl la evaluacién y aprobacién de cambios que se realicen en el
proyecto aprobado.

* Informar por escrito cualquier situacién o circunstancia grave no prevista, que se
presente durante el desarrollo de la investigacién.

* Entregar el informe parcial a la mitad de la ejecucién de la investigacién y el informe
final en un plazo maximo de 40 dias habiles contados a partir de la finalizacién de esta.
El CEI podra solicitar informes adicionales en caso de considerarlo necesario.

Con mi consideracién y estima,

COMITE DE ETICA DE
LA INVESTIGACION EN
SERES HUMANOS

Quito

Dr. Ivan Guillermo Dueiias Espin
Presidente

Av. 12 de octubre 1076 y Ramén Roca
Apartado postal 17-01-2184
Telf.: (593) 2 299 17 00 ext. 1557

Quito - Ecuador .




Anexo 5.- Propuesta formulario LET (Marin et al., 2008)

HOSPITAL

Servicio de Medicina Intensiva |dentificacion del paciente

ORDENES DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

Fecha | Médico responsable | Firma

. En caso de paro cardiorrespiratorio
NO iniciar medidas de RCP

2. Otras limitaciones de tratamiento:

No intubacion
No didlisis
No transfusion

No fdrmacos vasoactivos

No nutricién artificial

M el iento iniciado sin lo
ni iniciar nuevo tratamiento (excepto paliativo)

4. Retirada de Tratamientos de Soporte Vital:
Didlisis
Farmacos vasoactivos

Ventilacién mecdnica

5. Rescision de las 6rdenes anteriores

Se aconseja mantener este formulario en la seccién de 6rdenes médicas ndir una o mds de las érdenes
de limitacién del soporte vital, tachar lo anterior, fechar y rubricar el espacio de rescision. Entonces iniciar un nuevo
formulario actualizado si es necesario. En caso de alta hospitalaria, las érdenes se consideran automdticamente
rescindidas.

El fundamento de las decisiones (argumentos médicos y voluntad del paciente o sus representantes) debe constar en la
evolucion clinica.

Verificar si se ha dispuesto el tratamiento paliativo necesario para asegurar el control del dolor y el bienestar del
paciente.

RCP: resucitacién cardiopulmonar.



