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Resumen

La prevalencia de la enfermedad renal cronica en Colombia ha ido en aumento, llegando a una cifra de 510
pacientes por millon de habitantes. Tanto el inicio como la suspension de la didlisis es un frecuente topico
de discusion que crea conflicto en la busqueda de un balance entre calidad y cantidad de vida. Debemos eva-
luar, entonces, los criterios, principios y recomendaciones a través de los cuales debemos tomar decisiones
prudentes al suspender la didlisis en los pacientes, cuando consideramos que seria una terapia futil. Una vez
suspendida la dialisis debemos integrar, como complemento terapéutico, los cuidados paliativos aliviando el
dolor y los sintomas.

Palabras clave: Enfermedad renal crénica, problemas éticos, principios y recomendaciones, suspender
dialisis, cuidados paliativos (fuente DeCS).

Bioethics: principles and recommendations on the application of dialysis - palliative care

Abstract

The prevalence of chronic kidney disease in Colombia increased notoriously in the past years, arriving at
levels of 510 patients per million inhabitants. Both the beginning and the suspension of dialysis are a frequent
topic of discussion that creates conflict in seeking a balance between quality and quantity of life. Then we
must evaluate the criteria, principles and recommendations through which we must make prudent decisions
to discontinue dialysis patients, when we consider that it would be futile therapy. After the adjournment of
the dialysis, we must then integrate therapeutic complement Palliative Care relieving pain and symptoms.
Key words: Chronic kidney disease, ethical issues, principles and recommendations, discontinue dialysis,
palliative care (MeSHsource).

“Ni como hombre, ni como médico podra cia renal cronica terminal (IRCT). “Incident counts
acostumbrarse a ver morir a sus semejantes”. & rates number of new ESRD patients, 2011 white:
A. Camus 74,311; black/African American: 31,578; Native

American: 1,355; Asian: 5,568, Hispanic: 15,637,
proximadamente mas de 600.000 personas ~ non-Hispanic: 97,175 diabetes: 49,603; hyperten-
en Estados Unidos reciben terapia de did-  sion: 31,831; glomerulonephritis: 7,215; cystic
lisis como consecuencia de la insuficien-  kidney disease: 2,50 (USRDS 2013)”.
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En Colombia, cerca de 21.000 pacientes estan en te-
rapia de didlisis. Nuestra prevalencia es del orden
de 510 pacientes por millon de habitantes (Mede-
llin 794 pacientes/millon, Antioquia 615 pacientes/
millon). Las cifras mundiales revelan que hay mas
de 800 pacientes por millon de habitantes con en-
fermedad renal terminal. Pero a pesar de su ingreso
a dialisis, por su misma patologia, el paciente tie-
ne corta expectativa de vida. En USA la mortalidad
anual ajustada es de 20%-25%"2.

Tanto el inicio como la suspension de la dialisis es un
frecuente topico de discusion que crea conflicto en
la bisqueda de un balance entre calidad y cantidad
de vida. Y, a su vez, algunos nefrologos no tienen
completamente claro bajo qué pardmetros éticos y
en qué tipo de escenarios clinicos se debe realizar el
analisis para la toma de dicha decision. Entre 2001-
2010, segtn el US Renal Data System (USRDS), la
suspension de la dialisis se considera la tercera causa
de muerte después de la enfermedad cardiovascular
y de las complicaciones infecciosas.

(Seran decisiones bien tomadas? ;Tendran los pa-
cientes mucha comorbilidad?

La mayoria de los pacientes con enfermedad renal
terminal mantienen una aceptable calidad de vida.
Sin embargo, cuando permanecen largo tiempo en
dialisis experimentan una gradual disminucioén en
esta, surgiendo la inquietud de su continuidad ante
multiples e importantes comorbilidades. En USA,
un analisis de 2.746 muertes, evidencié que en el
26% de los pacientes fue suspendida la dialisis antes
de morir, sin embargo, en solo 4% de esos pacientes
fue la uremia la causa de su muerte. EI 30% de los
pacientes murié en menos de tres dias luego de sus-
pendida la dialisis. Birmele et al., en su publicacion,
evidencio la muerte en menos de 5 dias luego de
suspender la terapia. De los 40 pacientes, 32 fueron
participes al momento de la decision. Surge, enton-
ces, la dicotomia de rehusar o suspender la terapia
dialitica en los pacientes.

Hace mas de 50 afos cuando surge la diélisis y el
trasplante renal como opciones terapéuticas para
sobrevivir ante la enfermedad renal terminal, los
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pacientes mas jovenes y mas saludables eran some-
tidos a este tipo de terapia para salvar su vida. Pos-
teriormente, surge el agravante de un aumento, en
los ultimos 25 afios, de la poblacion de mayor edad
que sufre problemas médicos complejos y debilitan-
tes. Para pacientes geriatricos con enfermedad renal
terminal y falla cardiaca congestiva, la mortalidad
anual se aproxima a 60%, con una expectativa de
vida menor de 6 meses’. Siendo el prondstico tan
pobre como el del SIDA o el del cancer avanzado.

Este ensayo lo inicio con el planteamiento de la fre-
cuencia de aparicion, en nuestro medio, de la enfer-
medad renal crénica terminal, mortalidad, el surgi-
miento de problemas éticos con el nacimiento de la
didlisis junto a los aspectos socioecondmicos y poli-
ticos en los distintos paises y sus implicaciones; ade-
mas como abordar la terapia dialitica en el paciente
anciano. Para, posteriormente, evaluar los criterios,
principios y recomendaciones a través de los cuales
debemos tomar decisiones prudentes al suspender la
dialisis en los pacientes, cuando consideramos que
seria una terapia futil. Y, para finalizar, una vez eva-
luamos tanto la percepcion de los pacientes como
de sus familiares, de los sintomas que acompanan
sus ultimos dias una vez suspendida la dialisis, debe-
mos, entonces, integrar como complemento terapéu-
tico los cuidados paliativos para mejorar la calidad
de vida del paciente y su familia, afirmando la vida y
considerando el morir como un proceso normal, no
adelantando ni retrasando la muerte, pero si alivian-
do el dolor y los sintomas que presenta el paciente y
que acompaifian la evolucion de la enfermedad. Ello
nos permite, ademas, atender de manera holistica al
paciente en aspectos psicologicos, emocionales y es-
pirituales. Y, por tltimo, brinda un sistema de apoyo
y educacion que ayuda a las familias a afrontar la
enfermedad del paciente, de tal forma que les per-
mita ser un soporte efectivo como cuidadores y asi
mismo sobrellevar el dolor propio que conlleva ver
el sufrimiento y la pérdida de sus seres queridos.

Por tanto, es mi objetivo poder dar recomendaciones
o lineamientos que ayuden al nefrélogo en la toma
de decisiones, como la suspension de la terapia dia-
litica o terapia de reemplazo renal sustitutivo (TRS),
teniendo en cuenta como instrumentos ciertos para-
metros que ayudan a apoyar la decision involucran-




do al paciente, a su familia o a su representante le-
gal. Y una vez tomada esta decision de no continuar
la terapia dialitica ingresan al escenario los cuidados
paliativos como terapia alternativa para el control
de sintomas que deben ser tratados, como el dolor,
la angustia, la dificultad respiratoria y, a la vez, dar
apoyo a su entorno familiar.

Todas estas recomendaciones, como los cuidados
paliativos, contribuyen al desarrollo de una optima
e integral atencion ante el dolor de todo ser humano.

Siendo la Bioética “el estudio sistematico de la con-
ducta humana en el ambito de la vida y el cuidado
de la salud analizado a la luz de los valores y princi-
pios morales™, debe ser por tanto esta ciencia la que
marque la directriz en este tipo de ejercicio de toma
de decisiones en nuestra practica diaria.

Problemas éticos en dialisis’: Cuando se habla de que
actuamos éticamente quiere decirse de ordinario que
hemos actuado en conciencia. Por la conciencia juz-
gamos si un determinado acto es bueno o es malo, o
lo que es lo mismo si el objeto de ese acto es bueno
o es malo o si el objeto, su finalidad y sus circuns-
tancias son buenos o malos. Pero a su vez dichos
actos son buenos o malos con respecto a la ley moral
que regula y mide los actos humanos en orden al
fin ultimo del hombre. La conciencia es una realidad
de experiencia. Es pues conocimiento intelectual.
Conciencia verdadera es la conciencia que juzga la
bondad o malicia de un acto en conformidad con los
principios del obrar. De ahi la importancia de la for-
macion de la conciencia para conocer de un modo
cierto y verdadero la ley moral®.

En la determinacion de los actos humanos se debe
considerar el objeto (realidad perseguida por el
acto), la finalidad (intencion) y las circunstancias
(factores o modificaciones que afectan el acto hu-
mano), y para que sea un acto bueno, todos estos
parametros deben ser buenos.

Con la introduccion de la dialisis cronica y el tras-
plante renal en los afios finales de 1950 e iniciales
de 1960, estas terapias revolucionarias despertaron
el entusiasmo para mejorar la sobre-vida de los pa-
cientes destinados a morir, fue clara, entonces, la
aparicion de un problema de conciencia para los mé-
dicos. Ante tanta demanda fue necesario seleccionar
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los pacientes para el tratamiento. ;Pero de acuerdo
a qué principios? Los principios estaban sujetos a
polémica. El problema es dificil y va a continuar
siéndolo, aunque uno no puede siempre estar com-
pletamente consciente de ello.

- Es ético seleccionar pacientes para dialisis? Mientras
el presupuesto deba ser distribuido para el manejo
de varias enfermedades, nosotros ciertamente somos
responsables de determinar o no el inicio de dialisis
en un paciente con enfermedad renal terminal. La
exclusion, basada en aspectos econdmicos, persona-
lidad y utilidad social, es inaceptable. Entre las si-
tuaciones en que se excluye la dialisis estan: demen-
cia no urémica, enfermedad neoplésica incurable,
estados terminales de enfermedad cardiaca y pul-
monar, enfermedad neuroldgica irreversible, falla
multi-organica con poca probabilidad de sobre-vida
y la necesidad de dominar o sedar al paciente duran-
te la sesion de didlisis para mantener funcionando
adecuadamente el acceso vascular. Estas exclusio-
nes son razonables, sin embargo se presentan casos
individuales con serios problemas.

I- Dialisis en el anciano: En paises industrializados se
han incrementado los pacientes octogenarios con
falla renal cronica. Este segmento de edad ha cre-
cido anualmente, 14% en USA 'y 16.3% en Canada.
La proporcion de pacientes de 75 o mas afios que
inician dialisis incremento6 de 8.2% en 1989-1992 a
21.6% en 1998. Y en pacientes mayores de 80 afios
la decision es mas dificil puesto que tienen multiples
comorbilidades y corta expectativa de vida. Datos
del USRDS 2006, evidencia que la probabilidad de
sobre-vida no ajustada a 5 afios para pacientes en
hemodialisis incidente es 53.2% en pacientes de 40-
49 afos y de 18.3% para pacientes de 70 a 79 afios
de edad’. Cada nefrélogo debe evaluar el escenario
social y la capacidad funcional con sus patologias
médicas, que pueden potenciar la mortalidad o in-
terferir con una adecuada y apropiada terapia, mejo-
rando asi la toma de decisiones®®. Dominique Joly
evaluo, en su estudio, pacientes octogenarios entre
1989-2000 con dialisis 107 pacientes (grupo 1) y no
dialisis 37 pacientes (grupo 2). Con una sobre-vida
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de 28.9 meses en el grupo 1 y 8.9 meses en el gru-
po 2. El 60% de la causa de muerte en el grupo de
manejo conservador se atribuye a uremia y edema
pulmonar. Como factores predictivos de mejor so-
bre-vida a 1 afio se encuentran el Karnofsky >40,
Indice Masa Corporal >=22, remisioén no tardia al

nefrélogo en menos de 4 meses!”.

II- Recomendaciones a los nefrologos para la toma acer-
tada de decisiones al rehusar o suspender la dialisis a
pacientes con insuficiencia renal crénica terminal; debe-

mos aprender a decir “No”:

La decision de no ofrecer didlisis es una responsabi-
lidad fundamental de los nefrologos. Si los nefrdlo-
gos fracasan en la toma de esas decisiones terminan
afectando tanto a los pacientes, como a sus familia-
res, al personal del equipo de didlisis y a la sociedad.
Se debe revisar cuidadosamente la condicion del
paciente y evaluar la literatura médica al respecto.
Ellos (nefrélogos) pueden determinar si la didlisis
puede beneficiar al paciente. Si la evidencia indica
que la dialisis puede producir mas daino que benefi-

cio el nefrélogo debe decir “no”!!.

La Asociacion de Médicos Nefrologos (RPA, por su
sigla en inglés) y la Sociedad Americana de Nefro-
logia (ASN, por su sigla en inglés) en conjunto con
representantes de multiples disciplinas y organiza-
ciones de la comunidad de dialisis, como pacientes,
familiares de los mismos, médicos especialistas en
medicina interna, bioeticistas y expertos en politicas
de salud, conformaron un grupo de trabajo para el
desarrollo de una guia de préactica clinica, que orien-
te hacia una apropiada toma de decisiones tanto al
inicio como al suspender la dialisis en los Ultimos

afios!2.

Las recomendaciones no son mandatarias, sino
flexibles y pueden ser adaptadas a un paciente en
particular. Se incluyen nueve recomendaciones, pero
sin embargo faltaba complementarlas con una consi-
deracion que le diese mayor valor y fundamentacion
al ejercicio al evaluar los pacientes. Por supuesto es
la primera recomendacion, de las diez que desarrollo
a continuacion:

Bioética: principios y recomendaciones en la aplicacion de dialisis - cuidados paliativos

Rev. Colomb. Nefrol. 2015; 2(2): 137 -146

II.1 Aplicacién del principio de proporcionalidad, tera-
pia fatil: Los tratamientos pueden ser ttiles o inutiles,
proporcionados o desproporcionados. Un tratamien-
to util es aquel que brinda una mejoria al paciente;
son medidas terapéuticas instauradas para lograr un
manejo adecuado de la patologia, que muestran un
real beneficio, que cumplen con un objetivo determi-
nado y que alivia la sintomatologia. Por el contrario,
el tratamiento inutil es el conjunto de las medidas
terapéuticas que no muestran un beneficio en la con-
dicion y patologia que el paciente presenta, que no
estan dando un alivio, son medidas que no sirven.
Se les conoce también como tratamiento fitil para
hacer énfasis en que no es eficaz, que no sirve para
nada. El tratamiento fitil es el que se sabe de ante-
mano que no sirve.

El tratamiento proporcionado es el que guarda
proporcion entre lo que se busca y lo que hay que
hacer. Proporcion en las dificultades que implica se-
guir el tratamiento, lo doloroso y penoso que es, y
los costos econdmicos no solo para el paciente sino
para su familia. El tratamiento tiene una finalidad y
la cumple, es razonable. Los tratamientos despro-
porcionados se hacen por diferentes razones: falta
de conocimientos médicos, inseguridad, temor a una
demanda, por una solicitud irracional de una familia
que no quiere aceptar que a su ser querido solo le po-
demos brindar unos cuidados paliativos. El empleo
del término "futilidad" ha aumentado considerable-
mente en las publicaciones médicas recientes y es
cada vez mayor la diversidad de significados que se
le atribuyen. No hay una definicion de futilidad uni-
versalmente aceptada. Mas aun, su significado es di-
ficil de concretar. Por lo general, se intuye vagamen-
te que futil hace referencia a algo inapropiado, no
indicado, inutil, ineficaz. Daniel Callaban denomina
a la futilidad como "el problema sin nombre"'3: to-
dos saben a qué se refiere pero nadie acierta a de-
finirlo. Autores como Robert Truog lo califican de
elusivo: "Un problema de futilidad nadie es capaz de
definirlo, pero todos lo reconocen cuando lo ven"'“,

La definicion mas sencilla es la propuesta por Lo y
Steinbrook que identifican futilidad con inutilidad'.
Este primer acercamiento al concepto de futilidad
es demasiado vago: inutil con respecto a qué: inutil,




(porque no consigue ningun efecto fisiologico?; in-
util, ;solamente para prolongar la vida?; inutil, ;para
conseguir algun beneficio al paciente?

Para afirmar desde un punto objetivo la futilidad de
un determinado procedimiento médico es preciso
que se cumpla alguna de estas afirmaciones:

a.- Que no exista una probabilidad razonable de al-
canzar el objetivo al que se encamina el procedi-
miento médico propuesto.

s
1

Que el procedimiento médico no alivie ni la en-
fermedad de base, ni las enfermedades intercu-
rrentes ni los sintomas.

c.- Que se posea una evidencia clara de que el be-
neficio médico que puede conseguirse es exiguo.

d.- Que se demuestre que los inconvenientes del
procedimiento desbordan ampliamente unos be-
neficios que razonablemente pueden ser consi-
derados pobres o insuficientes. Muchos autores
reivindican la autonomia del paciente frente al
paternalismo médico que ha caracterizado a la
medicina tradicional. Pero la promocion de una
sana autonomia del paciente no implica que el
médico se convierta en un mero proveedor de
procedimientos médicos, al antojo del paciente.
Este no es el espiritu de una medicina correcta. El
paciente tiene el derecho y la obligacion de par-
ticipar en las decisiones clinicas. Pero esta sana
concepcion de la correcta autonomia del paciente
no le da derecho a suplantar el legitimo queha-
cer del médico, que esta avalado por su ciencia 'y
recta conciencia. Introducir en la practica médica
acciones objetivamente futiles es viciar el funda-
mento de racionalidad y el caracter cientifico de
la medicina; seria mezclar los actos médicos sa-
nos que hacen progresar el conocimiento médico
y benefician al paciente con los actos médicos de
nula efectividad que desprestigian a la medicina,
gravan los costos sanitarios, infunden vanas es-
peranzas en los pacientes y pueden enrarecer la
relacion médico-paciente.

Por otro lado, tampoco el paciente tiene el derecho
de exigir un tratamiento que no ofrece beneficio.
La base moral de la relacion médico-paciente es la
obligacion del médico de procurar al paciente algiin
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bien. Acciones que no contribuyen a este fin no son
moralmente exigidas.

En la evaluacion de medios proporcionados y des-
proporcionados se valoran estos poniendo en com-
paracion el tipo de terapia, el grado de dificultad y
de riesgo que comporta, los gastos necesarios y las
posibilidades de aplicacion; en comparacion con el
resultado que se puede esperar de todo ello, teniendo
en cuenta las condiciones del enfermo y sus fuerzas
fisicas y morales'*. Ademads de otros criterios suple-
mentarios concretos como: duracion de la terapia
(aguda o cronica); efecto terapéutico (curacion to-
tal, parcial o solo terapia de apoyo); las eventuales
complicaciones o efectos colaterales; su caracter
experimental; gastos financieros e inversiones ne-
cesarias para el personal e instrumentos requeridos.
Otros factores referentes a la condicion del paciente:
condicion fisica antes de la aplicacion de la terapia
[es capaz de soportar una intervencion médica?; la
condicion fisica del paciente prevista después del
tratamiento: ;como sera su calidad de vida una vez
que la terapia ha tenido el efecto deseado?; ademas
de su condicion fisica es necesario considerar las
fuerzas psiquicas, psicosociales y espirituales del
paciente; el grado de certeza diagnéstica y pronosti-
ca; el resultado esperado (efectividad) y la sobrevida
esperada.

I1.2 Participacion en la toma de decisiones. Una rela-
cion médico-paciente que promueva la toma de de-
cisiones es recomendada para todos los pacientes
con insuficiencia renal crénica terminal (IRCT). Si
el paciente carece de capacidad para la toma de de-
cisiones debe involucrarse a un representante legal
del paciente. Con el consentimiento del paciente la
participacion en la toma de decisiones puede incluir
un miembro de la familia o amigo u otro miembro
del equipo de cuidado renal. La decision se basa en
la adecuada informacion (adecuada, suficiente y cla-
ra en lenguaje) acerca del objetivo del tratamiento,
cuales son sus riesgos y beneficios.

I1.3 Consentimiento informado o rechazo: Con sus tres
componentes como son informacion, capacidad de
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comprension o competencia y voluntariedad. EI mé-
dico debe explicar ampliamente el diagnostico, pro-
nodstico y todas las opciones de tratamiento a cada
paciente. La explicacion de opciones de tratamiento
debe incluir: modalidades de dialisis disponibles; no
inicio de dialisis y manejo conservador, este debe in-
cluir el cuidado hasta el final de la vida; un tiempo
limitado de ensayo de dialisis como otra opcion y por
ultimo suspender la didlisis y recibir cuidados al final
de la vida. La decision debe ser informada y volun-
taria. El equipo renal en conjunto con el médico de
cuidados primarios debe asegurar que el paciente o
su representante legal entiendan las consecuencias de
la decision. El consentimiento informado debe per-
mitir un equilibrio entre el principio de beneficencia
(hacer lo mejor por el paciente) y el de autonomia
(tener en cuenta la libertad de eleccion del mismo).

11.4 Estimar pronéstico: Para facilitar la toma de la
decision de suspender la didlisis, en pacientes con
IRCT, el debate, acerca de la expectativa y calidad
de vida, debe realizarse con el paciente o su repre-
sentante legal. Se aportan, a su vez, datos clinicos de
prondstico por parte del nefrélogo que ayudan a la
discusion. Este estimativo debe ser debatido con el
paciente, su familia, el agente legal y el equipo mé-
dico. Para pacientes con IRCT esta discusion debe
realizarse lo mas temprano posible en el curso de la
enfermedad. En pacientes en los que se encuentran
complicaciones mayores que reducen la sobre-vida
o la calidad de vida es apropiado debatir y volver a
examinar las metas del tratamiento y considerar la
suspension de la dialisis.

I1.5 Resolucion de conflictos: Una sistematica apro-
ximacion para resolver conflictos es recomendada
cuando existe desacuerdo en lo que concierne al
beneficio de la dialisis entre el paciente o el repre-
sentante legal y un miembro del equipo de cuidado
renal. Los conflictos pueden, ademas, presentarse
en el equipo de cuidado renal o entre este equipo y
otros proveedores de salud. Esta aproximacion debe
revisar y compartir el proceso de toma de decisiones
para las siguientes fuentes potenciales de conflicto:
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I- No comunicaciéon ni entendimiento acerca del
prondstico. II- Discrepancias interpersonales. I1I-
Valorar si la dialisis estd indicada urgentemente y
debe ser realizada siempre y cuando se busque mien-
tras tanto la resolucion al conflicto, y el paciente o
representante legal solicite la didlisis.

11.6 Promover directrices: El equipo de cuidado renal
debe intentar promover por escrito estas directrices
para todos los pacientes en didlisis. Estas deben ser
honorables. Las directrices escritas son siempre pre-
feribles a las orales en la medida en que ello provee
una proteccion legal para el equipo de cuidado renal.
Se favorece la comunicacion entre los médicos y una
adecuada guia para los pacientes al final de la vida.
Se debe evaluar la capacidad de decision del pacien-
te. Determinar si el paciente tiene un agente legal
con unas directrices escritas. Discutir los cuidados
avanzados con el paciente o su representante legal
con evaluacion de los interrogantes como: ;Si el pa-
ciente no tiene capacidad de decision por si mismo a
quién confiaria la toma de decision por €1? ;| Bajo qué
circunstancia, si existe alguna, puede usted desear
que se suspenda la didlisis? ;Bajo que circunstan-
cias puede no querer vivir con ventilacion mecani-
ca? ;Donde usted prefiere morir y quién desea que
esté a su lado en esos momentos?

11.7 Negar o retirar la dialisis'>"!7: Un aproximacion
al retiro o negacion de la didlisis en pacientes con
IRCT incluye: I- Pacientes con capacidad para la
toma de decisiones con la informacion completa, el
cual escoge voluntariamente rechazar la didlisis o
solicita que la didlisis sea suspendida. II- Paciente
que no posee capacidad de decision pero que previa-
mente indicé su rechazo a la didlisis en forma verbal
o escrita con una clara directriz. III- Paciente que
no posee capacidad para tomar decisiones y quien
apropiadamente designa al agente legal rechazando
la dialisis o solicitando sea suspendida. ['V- Paciente
con profundo e irreversible dafio neurologico care-
ciendo de pensamiento, sensaciones, determinacion,
comportamiento, conducta, sin conciencia de si mis-
mo ni del medio ambiente.




11.8 Grupos especiales de pacientes: Es razonable no
iniciar o suspender la dialisis en pacientes con IRCT,
en quienes tienen una enfermedad terminal de causa
no renal o cuya condicion médica descarta el proce-
so técnico de la didlisis. Se considera terminal cuan-
do existe una expectativa de vida menor de 6 meses
en pacientes no candidatos a trasplantes de organos
solidos. Dentro de esta categoria estan: cirrosis he-
patica terminal, falla cardiaca congestiva severa re-
fractaria, cancer metastasico sin respuesta al trata-
miento oncolodgico, enfermedad pulmonar terminal,
receptores de trasplante de medula dsea con falla
multiorganica, enfermedad neurodegenerativa y to-
das las formas de demencia severa e irreversible.

I1.9 Prueba o ensayo de tiempo limitado: Para pacientes
que requieren dialisis pero que tienen un pronoéstico
incierto o en quienes en consenso no ven alcanzable
prestar un servicio de dialisis (vive lejos, no tiene
familiares), los nefrélogos deben considerar ofrecer
un tiempo limite de prueba de dialisis.

11.10 Cuidados paliativos: Todo paciente en quien
se decide no dialisis debe recibir cuidado paliativo
continuo. Con el consentimiento del paciente, con
experticia de su cuidado, por parte de los profesio-
nales del cuidado de salud de pacientes terminales,
deben involucrarse en el manejo aspectos médicos,
psico-sociales y espirituales en el cuidado al final de
la vida en estos pacientes.

-.Qué sucede con los pacientes una vez se suspende la
dialisis?

Si los nefrologos intentaran mejorar el cuidado de
los pacientes al final de la vida, cuando se suspende
la dialisis, es necesario que sean concientes de como
y en qué circunstancias se estan muriendo. La mayo-
ria de los pacientes ancianos con enfermedades gra-
ves fallecieron en el hospital y durante los ultimos
tres dias de su vida el 55% estaba atn consciente,
40% de ellos tenian severos dolores, la mayor parte
del tiempo, mas del 50% tenia disnea y mas del 80%
cansancio. La rata de mortalidad anual de los pacien-
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tes con IRCT es de alrededor del 23%, comparable
con linfoma No Hodgking, SIDA, carcinoma colo-
rrectal y carcinoma de ovario. Woods mostrd en un
estudio con 21 pacientes que fallecieron en Nueva
Inglaterra, con una evaluacion a familiares 6 sema-
nas después de la muerte del paciente, que el 57%
de los pacientes habia fallecido con dolor. Cohen en
unidades renales de Estados Unidos y Canada es-
tudié un grupo de 79 pacientes con el objetivo de
evaluar circunstancias y calidad de muerte, las tres
cuartas partes de los pacientes tenian 3-7 comorbili-
dades, mas de la mitad inanicion y el Gltimo dia de
vida los familiares y los cuidadores reportaron que el
43% estaban conscientes, 30% presentaba agitacion,

42% dolor y de estos un 5% muy severo'4,

La Organizacion Mundial de la Salud define los cui-
dados paliativos asi: “Son los cuidados apropiados
para el paciente con enfermedad avanzada y pro-
gresiva, donde el control del dolor y otros sintomas,
asi como los aspectos psicosociales y espirituales
cobran la mayor importancia. El objetivo de los cui-
dados paliativos es lograr la mejor calidad de vida
posible para el paciente y su familia. El cuidado pa-
liativo afirma la vida y considera el morir como un
proceso normal. Los cuidados paliativos no adelan-
tan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un
verdadero sistema de apoyo y soporte para el pacien-
te y su familia”. La medicina paliativa afirma la vida
y reconoce que el morir es un proceso normal. No
busca ni acelerar ni posponer la muerte. Los pacien-
tes con enfermedades terminales frecuentemente ne-
cesitan mas atencion que aquellos cuya enfermedad
es curable. Los cuidados paliativos se caracterizan
por: -Multi-profesionalidad, se hacen con la parti-
cipacion de médicos, enfermeras, psicologos, sa-
cerdotes, etc. -Globalizacion y personalizacion por
tomar a la persona en su totalidad en sus aspectos
fisicos, psicologicos y espirituales. -Las terapias y la
atencion se personalizan segun el paciente, su histo-
ria y su situacion. -La comunicacion asertiva entre
los profesionales, con la familia, con el paciente, no
mentir, decir siempre la verdad de modo suave y si
es necesario gradual. —La proporcionalidad de los
cuidados y rechazo del encarnizamiento terapéutico.
Se debe intervenir en el paciente tanto cuanto sirva a
su salud, ni mas, ni menos.
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Debemos evitar el encarnizamiento o ensafiamiento
terapéutico por el uso de terapias inutiles despro-
porcionadas a los riesgos y beneficios de la persona
humana, prolongando la agonia mas que ofreciendo
elementos de curacion.

Pacientes con IRCT son particularmente apropiados
candidatos para la atencion paliativa, tal como lo de-
fine la OMS. La IRCT es una enfermedad limitante
de la vida que requiere que los pacientes y sus fami-
liares tomen decisiones para el final de la vida desde
el momento del diagnostico. Decidir si acepta o no
someterse a TRS es la primera de muchas opciones
de los pacientes al afrontar la falla en la funcion re-
nal. Aquellos que optan por TRS saben que su super-
vivencia depende de la periodicidad y cumplimiento
de la dialisis o de un trasplante renal con éxito, asi
como el control de otras patologias. Los pacientes y
sus familias a menudo son muy conscientes de que
el futuro es incierto y que la muerte no puede estar
muy lejos. Los pacientes en TRS a menudo se pre-
guntan cuadnto tiempo se prolongara su vida y si se
puede suspender la dialisis si su condicion se dete-
riora notablemente. Dada la incertidumbre, pero por
lo general un curso limitado de su IRCT, un soporte
y una asistencia psicosocial y espiritual con cuida-
dos avanzados hacen parte del componente de cui-
dados para estos pacientes'?.

-Los principios bioéticos: ;se aplican en la situacion de

. . _10
enfermedad terminal?!%1°

En la practica diaria, cuando se atiende a un enfermo
en situacion de enfermedad terminal, lo habitual es
la ausencia de conflictos entre estos cuatro princi-
pios bioéticos y el enfermo solicitara que se favorez-
ca la aplicacion de todos ellos para que se atiendan
todas las necesidades que plantea':

— Necesita que, aunque no exista un tratamiento
con finalidad curativa, se intente dar una solu-
cion integral a sus problemas, tanto fisicos como
psico-emocionales, sociales y espirituales (prin-
cipio de beneficencia).

— Necesita que no se le dafie de forma innecesaria
utilizando procedimientos terapéuticos o diag-
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ndsticos que se hayan mostrado inutiles o futi-
les o que sean considerados desproporcionados
(principio de no-maleficencia).

— Necesita que se le trate con confianza, respetando
su intimidad y su autonomia, que se le informe si
asi lo desea y que se tenga en cuenta su opinion
en el momento de decidir qué es lo mejor para €l
(principio de autonomia).

— Necesita que, si existe un sistema de salud uni-
versal, como ocurre en nuestro ambito, cubra sus
necesidades, independientemente de cualquier
circunstancia y que no se le discrimine por nin-
gun motivo (principio de justicia).

Otros principios éticos en la medicina paliativa®,
que no pueden ser diferentes a los que deben regir la
vida diaria en nuestro actuar, son: Principio de res-
peto a la dignidad humana como valor intrinseco del
ser humano, en el que confluyen todos los principios.
Principio de veracidad como garante de la mejor re-
lacion con el paciente y su familia, de su confianza,
del respeto a su vida, a su existencia, a sus necesida-
des. Principio de proporcionalidad donde se ponen
de manifiesto los principios de beneficencia y justi-
cia, necesarios en la toma de decisiones terapéuticas.
Principio del doble efecto o voluntario indirecto, re-
quiere su evaluacion a la hora de aplicarlo, a la luz
de los avances de la ciencia. Principio de previsibili-
dad que permite decisiones acordes con la evolucion
natural de la enfermedad, preparar al paciente y a la
familia para lograr una mejor adaptacion a los suce-
sos venideros, preparacion que incluye sus necesi-
dades personales en diferentes horizontes. Principio
del no abandono, solidaridad y fidelidad poniendo a
prueba nuestra propia humanidad, donde residen las
fuerzas de nuestros propios valores.

Conclusion

Debemos, por tanto, comenzar por crear concien-
cia, mejor entendimiento y educacion respecto a
esta problematica en nuestro medio, en las distintas
estancias hospitalarias y clinicas renales de nuestro
pais, a donde acuden permanentemente pacientes
que requieren nuestro apoyo y manejo integral de




la enfermedad renal, pero sin perder la objetividad
y con criterios claros tomar este tipo de decisiones
manteniendo la dignidad y aliviando el dolor huma-
no hasta sus ultimos momentos. Tenemos atn mu-
cho por hacer y por lograr en este grupo de pacientes
y sus familias. Partiendo desde los problemas éticos
de la dialisis y culminado en la toma de una adecua-
da decision en cuanto a rehusar o suspender la dia-
lisis, teniendo en cuenta en el contexto general del
paciente estas guias que nos aproximan a la decision
correcta y buena.

Es hora, entonces, de prepararnos para la toma de
este tipo de decisiones, puesto que como exigencia
ética esta el deber de conocer la ley moral aplica-
da al modo de vida individual, en un ambiente de-
terminado, en un profesional (ética profesional).
Partiendo de la evaluacion juiciosa de proporciona-
lidad o futilidad del procedimiento, junto con herra-
mientas de evidencia clinica como la guias de RPA/
ASN, la identificacion de factores prondsticos que
son fuertemente predictivos de muerte temprana en
pacientes en dialisis, como bajo nivel de albumina,
pobre estado funcional, comorbilidad como infarto
de miocardio y amputacion de miembros inferiores.
Una albumina menor de 3.5 gr/dl se asocia con una
probabilidad de muerte a un afio de 50%. Un severo
compromiso funcional se asocia con 3.46 veces mas
de riesgo de muerte temprana. Paciente con infar-
to de miocardio se asocia con 60% de mortalidad a
un afo. La amputacion de miembros inferiores por
encima de rodillas se asocia con una mortalidad de
73% a un afio.

Queda, por supuesto, no mediar esfuerzos para que
este grupo de pacientes a quienes se les suspende la
dialisis puedan morir dignamente sin angustia, sin
dolor, sin dificultad respiratoria como tristemente
sucede; pero que estamos dispuestos a asumir el reto
con el apoyo de los cuidados paliativos.

La medicina paliativa, por su gran componente hu-
manitario y por su defensa al respeto a la vida y a la
dignidad de la persona, constituye la forma de asis-
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tencia mas eficaz para los pacientes que se encuen-
tran en situacion de enfermedad terminal, ya que
la filosofia en la que se basa garantiza, entre otras
cosas, una aplicacion estricta y sistematica de los
principios bioéticos fundamentales. Los cuidados
paliativos, por tanto, son la forma a través de la cual
evitamos el abandono de nuestros pacientes. Si bien
es cierto que aun el camino por recorrer es largo y
maxime, si pretendemos lograr que las instituciones
politicas y gubernamentales entiendan la necesidad
y el valor incalculable que aportan en beneficio de la
dignidad humana en la etapa final de su vida.

Todo el personal de las clinicas renales, incluyendo
los médicos, enfermeras, psicologos, técnicos, far-
macia, secretarias clinicas, conserjes, nutricionis-
tas y trabajadores sociales, deben ser educados en
las técnicas de cuidados paliativos. Los beneficios
potenciales de este enfoque tanto en los pacientes
como en sus familias demuestran que vale la pena,
asi requiera un gran esfuerzo y tiempo. Por tanto,
los cuidados paliativos deberian ser una practica de
rutina en nefrologia.

Podemos también concluir que es de vital impor-
tancia incluir los cuidados paliativos como parte del
programa curricular de los residentes en formacion
en nefrologia.

Recordemos esta frase de la fundadora de los llama-
dos hospicios:

“Tu me importas por ser tu, importas hasta el ultimo
momento de tu vida y haremos todo lo que esté a
nuestro alcance, no solo para ayudarte a morir en
paz, sino también a vivir hasta el dia en que mue-
ras” (Cicely Saunders)
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