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Editorial

El número 40 de la Gaceta CONBIOÉTICA 
versa sobre Dilemas bioéticos al f inal de 
la vida, tema que por las circunstancias 
actuales, toma una importancia capital 
y requiere de  análisis y reflexión bioéti-
ca urgente. En este sentido, la Comisión 
Nacional de Bioética se complace en pre-
sentar las aportaciones de los destacados 
autores que colaboraron en esta edición. 
La publicación integra la experiencia y las 
recomendaciones de expertos en el abor-
daje de dilemas bioéticos relativos al f inal 
de la vida, desde el periodo neonatal hasta 
aquellos que la sociedad ha enfrentado a 
causa de la pandemia por el virus SARS-
CoV-2, se incluye también una aproxima-
ción de las representaciones que el arte ha 
hecho sobre ellos.

En la sección A fondo se recogen artícu-
los sobre dilemas al f inal de la vida y cómo 
afectan a pacientes, familiares y personal 
de salud. El artículo que abre la sección, a 
cargo de la doctora Alejandra Coronado, 
señala que aun en el periodo neonatal, la 
posibilidad de encarar escenarios ante el 
f inal de la vida requiere de un sistema de 
salud que brinde los cuidados necesarios, 
es así que la autora plantea algunas reco-
mendaciones para abordar las disyunti-
vas que pueden surgir. Posteriormente, la 
doctora Carmen Nadal aborda las decisio-
nes al f inal de la vida, desde la perspectiva 
de cuidadoras de personas con dependen-
cia severa; identif ica los principales facto-
res que influyen en la toma de decisiones 
al enfrentar el f inal de la vida y la muerte.

El uso preciso de los términos es importan-
te para evitar confusiones al referirse a cui-
dados paliativos, sedación paliativa, ade-
cuación del esfuerzo terapéutico, muerte 
encefálica, futilidad terapéutica, suicidio 
asistido o eutanasia; con el objetivo de 
contribuir a su clarif icación se presenta el 
artículo Cuando utilizamos términos re-
lacionados con f inal de vida ¿hablamos 
de lo mismo?, a cargo de la doctora Mó-
nica Osio, el cual es seguido por el texto 
del maestro Edén González, sobre el tra-
tamiento ético-jurídico que estas situacio-
nes implican.

Los artículos que cierran la sección A fon-
do son de la autoría de la doctora María 
Elizabeth de los Rios, quien expone lo rela-
tivo al papel que desempeñan los Comités 
Hospitalarios de Bioética en la resolución 
de dilemas, y de la licenciada Angeles Ada-
me, quien esboza sobre las recomendacio-
nes para la participación de personas al f i-
nal de la vida en investigaciones y el papel 
de los Comités de Ética en Investigación 
(CEI).

En Escenario México, el doctor Patricio 
Santillan comparte la experiencia de un 
Instituto Nacional de Salud en la aten-
ción de pacientes con CoVID-19, el impac-
to ético generado y la lección de cuidado 
por parte de todos los involucrados en su 
atención, el autor honra valores éticos fun-
damentales como la empatía y la solidari-
dad. Por su parte, el doctor Marcos Gómez 
comparte en Escenario Internacional, las 
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experiencias vividas durante la pandemia 
y la aportación de los equipos de cuidados 
paliativos en España, al f inal de la vida de 
pacientes con CoVID-19, en un marco de 
preceptos éticos y deontológicos.

En Encuentro Bioético esta publicación 
presenta una interesante conversación 
con el doctor Armando Garduño, Jefe del 
Departamento de Soporte para la Calidad 
de Vida del Instituto Nacional de Pediatría, 
acerca de los servicios de soporte y calidad 
de vida y su contribución en la prevención 
de dilemas bioéticos al f inal de la vida. Fi-
nalmente, en Cultura y bioética el doctor 
Uría M. Guevara expone lo relativo a la re-

presentación en el arte de los dilemas al 
f inal de la vida, en la misma sección se en-
cuentran las recomendaciones en medios 
digitales y en Rincón Bibliográfico las su-
gerencias editoriales de la CONBIOÉTICA, 
en el  contexto del tema central de esta 
Gaceta.

En espera de que el contenido de este nú-
mero sea de su agrado y de contribuir al 
conocimiento y aplicación de las herra-
mientas que permitan enfrentar las impli-
caciones éticas que conlleva la atención de 
las diversas situaciones que se presentan 
al f inal de la vida, lo invitamos a continuar 
con la lectura de las siguientes páginas.
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El embarazo, para una gran mayoría de los 
seres humanos, es el mayor generador de 
expectativas sociales, culturales e individua-
les. Desafortunadamente las estadísticas 
nos muestran que no siempre todo sale bien 
hacia el final de la gestación. De acuerdo con 
las cifras nacionales diariamente fallecen un 
promedio de 40 recién nacidos en México. 
 
La fundamentación de nuestras acciones es 
parte del proceso reflexivo en el ejercicio éti-
co. Dicho ejercicio ético hoy se lleva a cabo 
dentro de un contexto de avance científico 
significativo, gran capacidad tecnológica, 
marco normativo, marco legal, derechos hu-
manos y evolución continua de los valores 
sociales.  Más allá de la atención médica, el 
nacimiento es un fenómeno cultural cuyos 
resultados son determinados por una gran 
cantidad de factores.  Es una obligación de 
la sociedad brindar a cada ser humano la 
oportunidad de desarrollar todo su potencial 
para una vida plena. Continuamos viviendo 
un fenómeno multifactorial de desigualdad 
en la oportunidad de vida al nacimiento y 
al escribir este texto es importante recalcar 
que existe todavía un gran reto para mejo-
rar la oportunidad de vida y de calidad de 
la misma para cada persona recién nacida. 
Las principales causas de muerte neonatal 
siguen siendo prevenibles y a un costo bajo, 
lo que requiere el desarrollo de estrategias 
efectivas para su implementación1. 

Sin embargo, este espacio está destinado a 
analizar el hecho de que existen recién naci-
dos que fallecerán inevitablemente al poco 
tiempo del nacimiento. 

1  Hug L, Alexander. M, You Danzhen, Alkema L, UN Inter-
agency Group for Child Mortality Estimation. Nation-
al, regional and global levels and trends in neonatal 
mortality between 1990 and 2017

La aceptación de este fenómeno le da a 
nuestra sociedad la oportunidad de desarro-
llar capacidades y habilidades para brindar a 
estos seres humanos y a sus familias la expe-
riencia de una vida de calidad y trato digno 
independientemente de la brevedad de la 
misma. 

En 1982 el Dr. William Silverman iniciaba un 
documento con una frase de Peter Marris 
“Que alguien te diga el significado de tu 
vida, en términos que no son tuyos impli-
ca que tu existencia no le importa excepto 
como un reflejo de la suya propia”2. El pro-
ceso de la empatía y compasión siempre 
es complejo y particularmente complicado 
cuando se trata de recién nacidos3. Con-
fronta con la dificultad de aceptación de 
una muerte extremadamente temprana4, 
con los retos de comunicación y apoyo so-
cial a la familia involucrada, valores y prejui-
cios sociales y del mismo personal de salud, 
los huecos legales para el cuidado paliativo 
neonatal y perinatal, la falta de estructura 
física y operativa para la atención de estos 
neonatos, la aceptación del uso de opioides 
en estas etapas de la vida y la disponibilidad 
de fármacos en presentaciones adecuadas 
para suministro de los mismos. 

Hoy que todavía es complicado el iniciar el 
cuidado paliativo para un recién nacido en 
los sistemas de salud existentes, estamos en 
una etapa en la que además hay la obliga-
ción de no limitar el cuidado paliativo al final 

2  Silverman WA. A hospice setting for humane neonatal 
death. Pediatrics 1982;69:239-40

3  Wool C. Clinician perspectives of barriers in perina-
tal palliative care. MCN Am J Matern Child Nurs 
2015;40:44-50

4 Brouwer M, Kaczor C, Battin MP, Maeckelberghe E, 
Lantos JD, Verhagen E. Should pediatric euthanasia 
be legalized? Pediatrics 2018;141:e20171343

“Aquellos que no aprenden nada de los hechos desa-
gradables de sus vidas, fuerzan a la conciencia cós-
mica a que los reproduzca tantas veces como sea 
necesario para aprender lo que enseña el drama de lo 
sucedido. Lo que niegas te somete. Lo que aceptas te 
transforma”.

Carl Gustav Jung

El final de la vida en el periodo neonatal: 
recomendaciones para abordar estos dilemas

Irma Alejandra Coronado Zarco
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de la vida sino desarrollar un programa ac-
tivo de construcción de calidad de vida con 
dignificación de la misma durante el tiem-
po que sea necesario. Brian Carter5 plantea 
algunas de las preguntas que en general el 
equipo de salud que atiende recién naci-
dos con frecuencia se hace: ¿qué pacientes 
neonatales son candidatos a cuidados pa-
liativos?, ¿cuáles son las mejores estrategias 
para aliviar los síntomas?, ¿ es válida la extu-
bación compasiva en pacientes neonatales 
con ventilación mecánica?, ¿cuál es el pro-
ceso para retiro de ventilación mecánica en 
neonatos en cuidado paliativo?, ¿cuál es el 
manejo de soporte básico que se debe brin-
dar a un recién nacido en cuidado paliativo?, 
¿debe mantenerse la alimentación enteral 
o parenteral en un neonato en cuidado pa-
liativo?, ¿cuáles son las estrategías más ade-
cuadas para el manejo de la disnea?, ¿qué 
medicamentos deben ser utilizados para el 
manejo del dolor neonatal en el escenario 
de cuidado paliativo?, ¿qué neonatos son 
candidatos a fallecer en su domicilio? Es im-
portante generar la evidencia científica que 
respalde de la mejor manera la práctica del 
cuidado paliativo neonatal ya que hasta este 

5  Carter BS. Pediatric palliative care in infants and neo-
nates. Children (Basel) 2018;5:21

momento la mayoría de estas preguntas no 
cuentan con evidencia clara en la literatura. 
La traspolación de la evidencia generada en 
edades más avanzadas no es de gran utili-
dad en la complejidad y los retos del cuidado 
paliativo neonatal.
 
El cuidado paliativo es un acto médico en su 
esencia más básica, por lo que deben exis-
tir prescripciones para aliviar el sufrimiento, 
pero también un abordaje integral y multi-
disciplinario centrado en el paciente y su fa-
milia. Suspender o no iniciar un tratamiento 
futil es parte de este acto médico paliativo. 
Brindar apoyo psicológico, permitir la cerca-
nía y la intimidad de la familia son también 
parte de un proceso paliativo neonatal6.  An-
ticipar los posibles escenarios incluso antes 
del nacimiento es una de las mejores estra-
tegias para preparar a la familia y al personal 
de salud (Figura 1). Nuestro referente para 
evaluar la calidad del cuidado paliativo que 
brindamos será la capacidad para centrarlo 
en el paciente y su familia. El sistema de sa-
lud debe desarrollar la plasticidad y flexibili-
dad adecuadas para adaptarse a las necesi-
dades del neonato y su familia y no al revés. 

6  Parravicini E. Neonatal palliative care. Curr Opin 
Pediatr; 2017:29:1
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Peter Marris plantea que el duelo adecuado 
permite comprender el proceso de cambio y 
afrontarlo con más compasión personal y ha-
cia los demás. Es un proceso de reintegración 
a través de la construcción de nuevos signifi-
cados ante el fenómeno de la pérdida de seres 
queridos, los contextos sociales en que ocurre 
el duelo y la perspectiva personal de los he-
chos7. El duelo ante una pérdida neonatal es 
un proceso muy complejo y poco comprendi-
do por la sociedad y el personal de salud.  En 
la planificación del cuidado paliativo para la 
persona recién nacida debe existir la estrate-
gia de apoyo integral a la familia que le permi-
ta atravesar y superar una de las pérdidas más 
significativas para los seres humanos. 

7 Marris P. (2016). Loss and Change. Revised Edition. 
New York: Routledge 

Podemos decir que el cuidado paliativo neo-
natal es el abordaje multidisciplinario para 
mejorar la calidad de vida de los pacientes 
(y sus familias) ante una condición que ame-
naza la vida8. En ese escenario el considerar 
la dignidad del neonato es fundamental, 
así como la percepción por parte de la fa-
milia del sentido de dignidad de la vida de 
la persona recién nacida. Es imprescindible 
el desarrollo del proceso de consentimien-
to informado para cuidados paliativos en 
cualquier escenario de salud en el que esté 
contemplada la atención de recién nacidos, 
así como el apoyo en la logística de trámites 
de registro civil, funerarios, religiosos, aten-
ción y apoyo externo para los neonatos que 
tendrán cuidado paliativo en domicilio. Todo 
ello como parte fundamental de la construc-
ción del sentido de dignidad (Figura 2). 
 

8  Griva M, Loucka M, Stastny J. Palliative care in cardiology. 
Cor et Vasa 2015;57:e39-e344
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El cuidado paliativo abre brechas para la hu-
manización del sistema de salud, especial-
mente cuando está dirigido a una de las po-
blaciones más vulnerables por su condición, 
la neonatal.  La aceptación del fenómeno de 
muerte neonatal digna será el primer paso 
para la construcción de un mejor escenario 
de vida y muerte en uno de los contextos de 
salud más complejos. No abordemos este 
reto como una simple aceptación del desti-
no sino como uno de nuestros más grandes 
desafíos.
  
Termino recordando a Rabindranath Tagore, 
cada niño o niña que nace es la evidencia 
de que aún se espera de nosotros, sea larga 
o breve su vida.

“Podemos decir que el 
cuidado paliativo neonatal 
es el abordaje multidis-
ciplinario para mejorar 
la calidad de vida de los 
pacientes (y sus familias) 
ante una condición que 

amenaza la vida”.
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Decisiones al final de la vida 
desde la perspectiva de cuidadoras 

de personas con dependencia severa 
Carmen Nadal Agost

En conocimiento que la vida es un bien su-
premo y a partir del cual se desarrollan otros 
bienes, es que las decisiones en la última 
etapa de ella cobran una importancia funda-
mental para la persona, su familia y el equipo 
sanitario. Por su lado, la salud actuaría como 
un bien relativo y precario que necesita de 
cuidado y protección para sostener la vida. 
De ambos bienes se desprende la calidad de 
vida, que según la Organización Mundial de 
la Salud, se define como “la percepción del 
individuo desde su posición en el contexto 
cultural y el sistema de valores en los que vive 
en relación con sus objetivos y expectativas”1. 
Es decir, si bien la vida y la salud son bienes 
preciados y protegidos, es la calidad de vida 
la que apunta hacia comprender los valores 
que entran en juego cuando se deben to-
mar decisiones al final del ciclo vital de un 
individuo. Aun siendo temas de estudio la 
enfermedad incurable y la proximidad de 
la muerte en el campo de la economía y la 
psicología, no se ha encontrado un cuerpo 
teórico particular que analice o describa el 
fenómeno propiamente dicho de la toma 
de decisiones2. La tecnología y el desarrollo 
de la ciencia han puesto un nuevo desafío 
para la humanidad al prolongar la existen-
cia biológica de manera muy efectiva, sin 
considerar factores éticos que pueden ame-
nazar un buen morir o morir dignamente.  

Ante la falta de conocimiento teórico y em-
pírico respecto a los temas planteados, esta 
investigación pretende identificar los prin-
cipales factores que influyen en la toma de 
decisiones al enfrentar el final de la vida y la 
muerte, según la percepción de los cuida-
dores de pacientes con dependencia severa 
por enfermedades incurables degenerativas 
u oncológicas. 

1  Bashchobanova A. Proceso de toma de decisiones al 
final de la vida. Tesis de grado. Universidad Pública de 
Navarra. 2015. Disponible en: http//academicae.una-
varra.es/bitstream/handle/2454/18699/Atidzhe%20
lbrahimova%20Bashchovbanova.pdf?sequence=1

2  Sarmiento M, Vargas S, Sierra M, Velásquez C, Quin-
che V, Mayungo T. Análisis de la toma de decisiones 
al final de la vida desde una perspectiva teórica con-
temporánea. Revista Colombiana de Bioética 2012; 2 
(7) pp. 8-34. 

Es importante considerar que la revisión 
bibliográfica realizada no arrojó literatura 
pertinente al tema planteado, sin embargo, 
existen antecedentes, principalmente en 
América Latina, vinculados con las decisio-
nes al final de la vida en pacientes termina-
les. Se evidencia que se carece de estudios 
con enfoque en pacientes con dependencia 
severa en etapa previa a la “terminalidad”, 
en especial a sus cuidadores, quienes son 
los que finalmente deben tomar las deci-
siones. Según resultados de una investiga-
ción en relación con decisiones al final de 
la vida (Colombia)3,  la opción más frecuen-
te fue la muerte digna en 43%, seguida de 
la eutanasia en un 12%. Las patologías que 
ocuparon el 75% de los diagnósticos fue-
ron enfermedades crónicas degenerativas, 
cáncer y estado de coma. El 14% de los pa-
cientes habían formalizado sus voluntades 
anticipadas respecto al final de la vida. En 
Colombia no existe una política explícita de 
atención de salud para el final de la vida4. 
El enfrentamiento al final del ciclo vital es 
un hecho que sucederá tarde o temprano, 
ya sea para uno mismo o para un cercano. 
Tomar decisiones en esta etapa es un pro-
ceso dinámico y de gran complejidad pues 
involucra factores biopsicosocioespirituales, 
incertidumbre, riesgo, información incom-
pleta, encuentro de creencias y expectativas; 
y varios actores, cada uno con su jerarquía 
de valores, al igual que quien está viviendo 
el proceso. Quizás por esta misma caracte-
rística se evita hablar del tema de la calidad 
de vida, agonía o la muerte y se reduce el 
pensamiento a la heurística usando el siste-
ma intuitivo al momento de decidir, ya que 
es más rápido e implica menos esfuerzo. 

En Chile, para abordar el problema de los 
pacientes con dependencia severa, oncoló-
gicos y no oncológicos, se implementa en el 

3  Sarmiento M, Vargas S, Velásquez C, Sierra M. Problemas 
y decisiones al final de la vida en pacientes con en-
fermedad en etapa terminal. Rev. Salud Pública  2012; 
14(1): 116-128.

4  Palliative Care in World health Organization. Cancer 
control: Knowledge into action. W.H.O. guide to effective 
programmes module 5. Ginebra WHO, 2007. 
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sistema público un Programa de Atención 
en Domicilio desarrollado por equipos mul-
tidisciplinarios de Atención Primaria, que 
apoya a estos pacientes que están a cargo 
de sus familiares con el objetivo de mejo-
rar la calidad del cuidado, aliviar a la familia 
cuidadora, disminuir la carga del cuidador 
y la institucionalización5. Según el estudio 
nacional de dependencia en las personas 
mayores publicado por el Servicio Nacional 
del Adulto Mayor, la mayor proporción de 
cuidadores, son mujeres (85,6%). 2 de cada 
3 cuidadoras no comparten el cuidado, se 
sienten solas, sobrecargas y sobrepasadas6. 
Esto representa una carga de stress que 
debe ser abordado con enfoque de género 
ante cuidados informales ya que enfren-
tan conflictos personales, familiares y so-
ciales al tomar decisiones que involucran la 
calidad de vida o el fallecimiento de otros.  

¿Cómo enfrentan los cuidadores de pacien-
tes con dependencia severa las decisiones 
en relación al final de la vida de quienes cui-
dan? Se ejecuta una entrevista grupal volun-
taria e informada con cuidadoras de pacien-
tes con dependencia severa asistidos por 
equipos de Atención Primaria.

La variable cultura, que inicia la entrevista 
grupal, abrió la reflexión de los factores que 
influyen el actuar de las cuidadoras. Ellas re-
conocen que Chile no es un país que cuente 
con leyes que permitan a las personas de-
cidir en relación con su propia muerte. A su 
vez, identifican a un país que permite la eu-
tanasia, pero desconocen en profundidad el 
proceso al cual se someten esos casos.

Al preguntar por los valores implicados en la 
toma de decisiones al enfrentar la etapa final 
de quienes cuidan, ellas consideran los sen-

5 División de Prevención y Control de Enfermedades, 
Departamento del Ciclo vital: Programa Adulto Mayor, 
Unidad de Discapacidad y Rehabilitación. Norma de 
Cuidados Domiciliarios de Personas que sufren 
discapacidad severa; 2006.

6  González F, Massad C, Lavanderos F. Estudio Nacional 
de la Dependencia en las Personas Mayores. Año 
2010. SENAMA, Chile

timientos y deseos de los pacientes, al igual 
que su calidad de vida, pero aun manifestan-
do querer morir por parte de ellos, todas so-
licitan ayuda asistencial sin dudar en recurrir 
al equipo de salud en una primera instancia, 
pues todas están en contra de esa postura. 
Ellas pueden comprender la razón de querer 
morir por parte de los pacientes, pues recuer-
dan sus historias y vidas antes de la condición 
actual y son capaces de entender que ante 
un proceso irreversible es esperable ese de-
seo. Los valores por parte de otros miembros 
de la familia entran en juego para tomar deci-
siones y sienten una fuerte presión por seguir 
conductas consideradas adecuadas a su cul-
tura. La presión social es más fuerte que sus 
propios deseos cuando la familia está presen-
te. Cuando no lo está, la carga es mayor, pues 
a pesar de asumir la responsabilidad de la de-
cisión, temen ser juzgadas cuando aparezcan 
los que nunca estuvieron debido al vínculo 
sanguíneo o social con el paciente. Las cuida-
doras señalan que los pacientes que cuidan 
se sienten como estorbo o carga para ellas. 
Este hecho no es reconocido explícitamen-
te, muy por el contrario, prefieren identificar 
lo positivo de la experiencia y reconocen ser 
altruistas al ayudar a otros. Papel desempe-
ñado en la historia por mujeres e identificado 
por su género.

Ante la pregunta si el tema de la muerte fue 
abordado antes de la condición actual del 
paciente, todas reconocen que no fue así. 
Parece que el tema de morir sólo se con-
versa cuando se logra palpar en primera 
persona, pues se hace real y presente. Para 
algunas, aún pueden hablar del tema con 
los pacientes, para otras, la condición cogni-
tiva no lo permite, perdiendo la oportunidad 
para siempre, lo que aumenta la carga emo-
cional para tomar decisiones. Ante pacientes 
terminales con pronóstico de muerte a corto 
plazo, se hace más difícil enfrentarla, pues es 
un hecho que cambiará el curso de la vida 
del paciente y también de la familia. Ya no se 
ve la muerte como algo lejano…cada día se 
hace más cercano y se teme provocar triste-
za en quien lo padece por el hecho de saber 
su situación.
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Las cuidadoras reconocen que la religión es 
un factor de mucho peso para sus decisio-
nes. La cultura chilena, con fuerte base reli-
giosa, se vio plasmada en toda la entrevista. 
El cuestionamiento si dejar o querer morir 
era pecado o sería castigado por la Iglesia, 
provoca indecisiones, pues la ambivalencia 
entre lo que creen por su religión y lo que 
razonan como humanas, las hace cuestionar 
si las decisiones son adecuadas.

En Chile, gracias a la Ley de Derechos y De-
beres de los Pacientes se reconoce la au-
tonomía de las personas ante la atención 
sanitaria. Aún con esta ley promulgada, la 
autonomía de los pacientes en cuanto a su 
proceso de muerte sigue influenciado por 
el equipo de salud y su familia, por sobre los 
deseos propios de los pacientes. Las cuida-
doras reconocen esta autonomía, pero al no 
estar en concordancia con lo que ellas pien-
san, dudan en asumir esa responsabilidad. 
Ante la pregunta de cómo morir cuando la 
enfermedad es incurable, algunas refieren 
la “eutanasia”, pero no está claro el concepto 
de ésta, dado que en Chile está penalizada su 
práctica, pero sí entienden que es acelerar el 
proceso de morir y que en otros países está 
permitido. Concuerdan y comprenden des-
de lo racional que es una posibilidad cuando 
las condiciones de salud ya no son compati-
bles con una buena calidad de vida.

El equipo de salud es un actor relevante al 
final de la vida de los pacientes, en especial 
debido a la fuerte medicalización de todos 
los procesos de la vida. Por ello las cuida-
doras lo reconocen como factor protector 
para ellas. El cariño, amor y compañía fue-
ron considerados elementos esenciales para 
la etapa final del ciclo vital. Así destacaron 
también a la familia como parte del proce-
so de acompañamiento. El equipo de salud 
debe tomar esta responsabilidad social re-
conocida y explorar la vivencia de cada caso 
particular para ofrecer una muerte digna, 
la cual implica, como señalaron las entre-
vistadas: compañía, cariño y evitar el sufri-
miento. También fue destacado el equipo 
de salud como los mejores referentes para 

brindar un buen cuidado a los pacientes, ya 
que ellas temen desde su ignorancia, dañar. 
El abandono por parte del equipo cuando 
la enfermedad es incurable es temido y se 
ha vivido como un trauma. Por lo tanto, es 
un deber moral brindar cuidados hasta que 
sea necesario, incluso más allá de la muerte 
del paciente, pues la familia requiere apoyo 
emocional. Una buena comunicación y reci-
bir información oportuna y adecuada fue re-
levante para tomar decisiones por parte de 
las cuidadoras.

Conclusión 

La muerte tiene connotaciones marcadas 
por la historia, la cultura, el tiempo y el es-
pacio. Mirada desde lo sobrenatural, no sólo 
favoreció el crecimiento de muchas religio-
nes sino también logró, para muchos, ser ex-
plicada desde un más allá para evitar asumir 
la mortalidad propia de la especie humana 
o dar explicación racional a la incertidumbre 
que ella acarrea, pues nadie ha sido capaz 
de volver una vez fallecido. Lo interesante de 
esta investigación es concluir que la muerte 
es un proceso y no puede ser vista como un 
evento o suceso que invade abruptamente 
la vida. Este proceso es desconocido e inclu-
so impensado, hasta que se vive a través de 
la muerte propia o la de otros.  Lo cierto es 
que cada vez, gracias a la medicalización y 
tecnologización de la vida, se deshumaniza 
más hasta casi negarla o evadirla.

Para los cuidadores de pacientes con depen-
dencia severa, en condiciones de enferme-
dad crónica avanzada o terminal, la disminu-
ción de la calidad de vida y la cercanía con la 
muerte parece mostrar que estas personas 
se encuentran en la etapa final de su ciclo 
vital. Como son ellos el apoyo principal, asu-
men la satisfacción de las necesidades físicas 
y emocionales, como también toda decisión 
que atañe a la vida de quienes cuidan. Esto 
genera una carga emocional influida por la 
presión social-cultural y la de otros miem-
bros de la familia quienes descansan en los 
cuidadores y el equipo de salud al momen-
to de tomar decisiones, como, por ejemplo: 
rechazar o suspender tratamientos que no 
cambian el curso de vida de los pacientes.
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Hablar de la muerte es aún un tema ocul-
to del cual se teme y se niega hasta el final. 
Lamentablemente ello conlleva a que los 
cuidadores desconozcan deseos de los pa-
cientes manifestados en su etapa autóno-
ma. Por otra parte, las mismas condiciones 
de postración y de sentirse una “carga” para 
sus cuidadores, influye en el deseo de mo-
rir de los pacientes y chocan con los deseos 
de sus cuidadores, quienes conociendo la 
calidad de vida antes de la condición actual, 
comprenden estos sentimientos, aunque no 
estén de acuerdo.

El cuidado de otros es valorado como un 
acto altruista por una sociedad, en especial 
muy religiosa. Así lo viven las entrevistadas 
y valoran su dedicación de cuidar a quienes 
ellas quieren. No por ello, no tienen ambiva-
lencia entre sus deseos, los de quien cuidan 
y la presión social para tomar decisiones al 
final de la vida de los pacientes. Al no estar 
legislada en el país la eutanasia, es un tema 
conversado tímidamente y con escaso cono-
cimiento de lo que se trata.

En el proceso de morir se reconocen actores 
como pacientes, familia, cuidador y equipo 
de salud. De este último, se espera una aten-
ción personalizada, humanizada y a largo 
plazo, aún sin ofrecer curación, es exigible el 
apoyo emocional, la buena comunicación y 
la entrega de información oportuna que res-
pete la autonomía de los pacientes. Por parte 
de los cuidadores, reconociendo que repre-
sentan un recurso muy valioso que aporta al 
bienestar de la población postrada, se debe 
conocer desde su propia perspectiva el nivel 
de sobrecarga y los factores relacionados, lo 
que exige un apoyo estratégico de autocui-
dado y ser educados para brindar cuidados 
adecuados a sus enfermos. Por parte de la 
familia, es deseable una actitud empática 
con el paciente y el cuidador principal que 
colabore con disminuir la sobrecarga de 
quien cuida y aumentar o mantener el bien-
estar del paciente. Finalmente, del paciente, 
como protagonista de su propia historia, se 
espera un diálogo abierto con el resto de los 
involucrados, idealmente previo a una con-

dición que lo limite en su autonomía, para 
conocer cómo desea vivir el final de su vida 
y su muerte. Todas las personas experimen-
tarán el cese de las funciones de sus órga-
nos, pero no todas vivirán su muerte de for-
ma digna ya que los factores que influyen en 
las decisiones al final del ciclo vital no están 
siendo abordados de forma adecuada. Esta 
investigación comenzó con identificarlos 
desde la mirada de quienes experimentan el 
final de la vida de otros… “otro” que es cerca-
no y vinculante por estar bajo la responsabi-
lidad de quien le cuida hasta el final de sus 
días. Analizando en profundidad los factores, 
sería prudente dirigir los esfuerzos a un plan 
de intervención que apoyara la labor del cui-
dado y disminuyera la carga emocional de 
estas personas cuidadoras, que además asu-
men decisiones al final de la vida por otros.

“La muerte tiene conno-
taciones marcadas por 
la historia, la cultura, el 

tiempo y el espacio”.

Una sociedad plural, como a la que aspira 
la ciudadanía chilena, debe ser capaz de sa-
tisfacer las necesidades al final de la vida de 
todos sus miembros, comenzando con re-
conocer la complejidad detrás del proceso 
del buen morir. La toma de decisiones debe 
ser basada en la deliberación, involucrando 
actores relevantes (entre ellos el paciente, la 
familia, el cuidador y su equipo tratante), un 
sistema sanitario con buena oferta de cui-
dados paliativos integrales y una discusión 
constructiva en relación con morir dignamente.

Abrir espacios de diálogos dentro de la fami-
lia y de los equipos sanitarios, construirá una 
sociedad que humanizará el proceso de mo-
rir, el cual hoy se encuentra tecnologizado y 
negado como el último derecho al cual un 
ser humano puede aspirar.
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La comunicación es un área poco estudiada 
durante nuestra formación en ciencias de la 
salud, sin embargo, representa el mayor reto 
a enfrentar dentro del ejercicio profesional 
y nuestra práctica cotidiana en los procesos 
de salud-enfermedad. 

Uno de los principales requisitos para co-
municar es tener un mensaje claro que 
transmitir, el hecho de utilizar un lenguaje 
comprensible y compartido por quienes pro-
porcionan y quienes reciben la información 
representa la esencia de este proceso que 
será enriquecido o limitado por el contexto 
circunstancial.

En relación con enfermedades que limitan 
o amenazan la vida, nos enfrentamos a no-
ticias y decisiones trascendentales para la 
historia vital del paciente y su familia, lo que 
motiva nuestro interés en transmitir la in-
formación de manera precisa, con el menor 
sesgo para promover un análisis y posterior 
toma de decisiones congruente a las experien-
cias y deseos manifestados por el paciente, con 
respeto a su autonomía y acorde a su entorno 
familiar y sociocultural.

En los últimos años se han utilizado muchos 
términos tanto en medios de comunicación 
como dentro del argot profesional para situa-
ciones de final de vida que complican la co-
municación al no esclarecer los conceptos. 
Estas confusiones aun dentro del mismo 
personal de salud redundan en conflictos 
graves que se pueden evitar con un uso 
adecuado y consensuado de las palabras.

Las directrices anticipadas en salud son un 
derecho validado en nuestra ley, se refieren 
al proceso de toma de decisiones que el in-
dividuo deja plasmado en caso de no poder 
expresar en ese momento su voluntad; es la 
expresión del derecho a aceptar o rechazar 
libremente cualquier procedimiento diag-
nóstico o terapéutico tras haber sido infor-
mado de las ventajas y riesgos del mismo, 
teniendo en cuenta los límites que establece 
nuestra legislación. Cada estado puede regular 
la expresión de esas directrices; actualmente 

Cuando utilizamos términos relacionados
con final de vida 

¿hablamos de lo mismo? 
Mónica Osio Saldaña

existen 17 legislaciones estatales especificas 
en materia de Voluntad Anticipada vigentes 
y al menos 6 en proceso de aprobación. 

Hablar de futilidad terapéutica implica un 
análisis exhaustivo de la enfermedad basal, 
comorbilidades, situación clínica actual, 
pronóstico y decisiones previas del paciente; 
un mismo procedimiento puede ser ordinario 
en un escenario o fútil, insensato, extraordi-
nario, innecesario, aun inclemente en otra 
circunstancia.

La utilidad de un procedimiento o tratamien-
to es parte del juicio clínico y la expertise de 
los equipos de salud, sin embargo, la de-
cisión de someterse a un estudio diagnósti-
co, procedimiento o tratamiento específico 
es decisión del paciente, con mayor razón si 
el riesgo es alto. A pesar de los avances en 
bioética, aún persiste en nuestro actuar la 
actitud paternalista de decidir por el paciente 
sin considerar que cada persona tiene dife-
rentes actitudes y circunstancias vitales, que 
modifican su percepción al riesgo y deter-
minan su actuar; el respeto a la dignidad y 
autonomía de la persona permite que tome 
decisiones informadas ante su propio pro-
ceso de salud-enfermedad, de acuerdo con 
su historia de vida.

Otro de los términos a esclarecer es Adecuar 
Esfuerzo Terapéutico (AET) entendido como 
proporcionar atención adecuada a las condi-
ciones clínicas vigentes del paciente, realizar 
las acciones necesarias para mejorar sus 
condiciones de vida y permitir, si es el caso, 
una muerte en paz; incluye no aplicar o 
descontinuar aquellas medidas fútiles ante 
la situación clínica que no proporcionen 
beneficio al enfermo. 

Dentro de nuestro discurso es conveniente 
no utilizar el término “Limitar” debido a la 
connotación negativa de no dar tratamiento 
o abandonar al paciente, en realidad se trata 
de modificar el tratamiento ante un cambio 
de objetivos terapéuticos que nos permita 
brindar mayor bienestar y trato digno ante 
un pronóstico fatal a corto plazo.
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No aplicar o retirar procedimientos que pro-
longuen las funciones vitales o evitar dar 
tratamientos ineficaces, inútiles, onerosos e 
innecesarios no pretende acelerar la muerte, 
sino aceptarla como consecuencia natural 
de la progresión de la enfermedad subyacente.

Modificar la meta del tratamiento ante la 
imposibilidad de dar un mayor beneficio a la 
persona es parte de la deontología médica. 
En ocasiones mejorar la funcionalidad de un 
órgano no mejora la calidad de vida y puede 
considerarse obstinación terapéutica; reconocer 
la progresión de la enfermedad, el detrimen-
to de la funcionalidad y el proceso de muerte 
inminente es indispensable para establecer 
objetivos terapéuticos alcanzables y facilitar 
el proceso de aceptación con la familia.

Los cuidados paliativos son parte de la aten-
ción médica garantizada en la Ley General 
de Salud desde 2009, se enfocan en la atención 
de personas que padecen enfermedades 
que limitan o amenazan su vida.  El último 
consenso internacional (IAHPC 2019) los de-
fine como la asistencia activa, holística, de 
personas de todas las edades con sufrimien-
to severo relacionado con la salud debido a 
una enfermedad grave y especialmente de 
quienes están cerca del final de la vida. Su 
objetivo es mejorar la calidad de vida de los 
pacientes, sus familias y sus cuidadores; se 
pueden proporcionar en diversos escenarios, 
desde hospitalarios hasta domiciliarios y se 
centran en las necesidades del paciente y fa-
milia. Los planes de atención se realizan en 
consenso promoviendo las mejores condi-
ciones de vida posibles con el mayor respeto 
a la dignidad de la persona y a sus estándares 
socioculturales. Afirman la vida y reconocen 
a la muerte como un proceso natural.

Sedación Paliativa es otro término impor-
tante al final de la vida; se define como la 
disminución farmacológica del estado de 
conciencia de un enfermo ante un síntoma 
refractario (que no responde a tratamiento 
convencional) con el f in de reducir el su-
frimiento dentro del proceso f inal de la 
enfermedad. El paciente sedado continúa 
su evolución sin síntomas angustiantes y la 

familia también permanece más tranquila 
acompañando el proceso. No tiene la inten-
ción de adelantar ni prolongar el proceso de 
morir, reconoce que el sufrimiento se debe 
evitar o reducir en respeto a la dignidad hu-
mana y considera la muerte inevitable.

Muerte encefálica se define como el cese 
irreversible de las funciones tanto corticales 
como bulbares, corresponde a la muerte 
clínica y legal de la persona:  el mantenimiento 
de la perfusión de los órganos con medios ar-
tificiales se establece únicamente con fines 
de procuración de órganos para trasplante. 
Ante el diagnóstico de muerte encefálica se 
elabora el certificado de defunción y se en-
trega el cuerpo para los trámites funerarios. 
Es muy importante evitar confundir los tér-
minos con estado vegetativo o coma, para 
no generar controversias con otros equipos 
tratantes ni con los familiares.

En los últimos años ha tenido un gran auge 
en los medios de comunicación la discusión 
acerca de la eutanasia y ayuda al suicidio; 
motivo que nos obliga a definir con claridad 
cada uno de estos conceptos.

Eutanasia se define como la acción de pro-
vocar la muerte de un enfermo incurable, 
solicitado por el paciente competente, para 
terminar con su sufrimiento. Tanto para la 
OMS como para la Real Academia de la Len-
gua se considera un acto médico, realizado 
por otra persona se considera homicidio. A 
nivel internacional el consenso es evitar los 
términos de eutanasia pasiva o eutanasia 
involuntaria por generar mayor confusión 
y conflicto. En la legislación mexicana está 
prohibida.

El Suicidio medicamente asistido o Suicidio 
Asistido es proporcionar los medios necesa-
rios para que el paciente termine con su vida 
en forma voluntaria. También está penado 
en nuestra legislación.

“El profesionista médico tiene obligación 
de aportar al paciente todos los elemen-
tos necesarios para que éste tome una de-
cisión libre e informada sobre su tratamien-
to o ausencia del mismo”. SCJ Tesis Aislada 
CCXXV/2016.
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Con los avances médicos en el manejo y 
control de las enfermedades infecciosas, se 
ha producido en nuestro país una transición 
epidemiológica, que se refleja en la prevalen-
cia de enfermedades crónico-degenerativas. 
Así pues, a fin de cubrir las necesidades de 
la población, es necesario instrumentar los 
recursos humanos y protocolos adecuados 
para brindar cuidados paliativos, así como 
asegurar la disponibilidad de medicamen-
tos controlados. En este contexto, México se 
enfrenta al reto de desarrollar y asegurar una 
infraestructura capaz de proveer cuidados 
paliativos de manera accesible y con calidad.
En este sentido, resulta necesario analizar, 
desde una perspectiva jurídica, algunos de 
los dilemas que se presentan al final de la 
vida y la pertinencia de abordarlos desde 
un plano ético, de acuerdo con los requeri-
mientos sociales e individuales de los acto-
res involucrados. Es importante identificar 
las diferencias existentes en el derecho po-
sitivo, respecto de los conceptos de muerte 
y estado vegetativo, para que puedan com-
prenderse otros aspectos fundamentales re-
lativos a la temática referida.

Diferencias éticas y jurídicas entre estado 
vegetativo y muerte cerebral 

Cuando un ser humano no cuenta con fun-
ciones cerebrales pero sí presenta algunos 
reflejos básicos, se encuentra en estado ve-
getativo persistente. A la luz del derecho 
positivo, esta persona no se encuentra aún 
dentro del supuesto de muerte, que enmar-
ca la Ley General de Salud, de ahí el dilema 
bioético recurrente sobre retirar o no los me-
dios artificiales que preservan su vida.

En el caso de la muerte encefálica de un pa-
ciente, además del estado de coma persis-
tente, existe evidencia de una pérdida pro-
funda de la estructura cerebral, no presenta 
respuesta al dolor y trasciende a un paro car-
díaco definitivo. En esta situación, el médico 

El final de la vida: 
tratamiento ético-jurídico de sus dilemas 

Edén González Roldán

tratante está en posibilidad de extender un 
certificado de muerte. Por otro lado, las per-
sonas que se encuentran en estado vegeta-
tivo persistente, a pesar de haber perdido las 
funciones características del córtex, pueden 
mantenerse con vida sin necesidad de trata-
mientos y métodos invasivos. 

Cabe precisar que la definición actual de 
muerte o pérdida de la vida -contenida en 
la Ley General de Salud vigente- refiere que 
ésta ocurre cuando se presenta muerte en-
cefálica o paro cardiaco irreversible. La pri-
mera se determina al verificar la ausencia 
completa y permanente de conciencia, res-
piración espontánea y reflejos del tallo cere-
bral; lo que se manifiesta por arreflexia pupi-
lar y la ausencia de movimientos oculares en 
pruebas vestibulares y de respuesta a estí-
mulos nocioceptivos. Se debe descartar que 
dichos signos sean producto de intoxicación 
aguda por narcóticos, sedantes, barbitúricos 
o sustancias neurotrópicas. 

Con base en lo anterior, mientras que a un 
paciente con muerte cerebral se le pueden 
extraer los órganos vitales, antes de inte-
rrumpir todos los medios de soporte; no es 
posible hacerlo en un paciente en estado 
vegetativo, ya que sería equiparable al delito 
de homicidio, previsto en el artículo 302 del 
Código Penal Federal. 

La eutanasia: debate ético al final de la vida

Los dilemas que se presentan al final de la 
vida, ocurren ante la confluencia de posturas 
encontradas de pacientes, familiares y pro-
fesionales de la salud, entre otros. Un tema 
estrechamente vinculado a la muerte es la 
enfermedad; actualmente la ciencia y la tec-
nología han desarrollado un gran número 
de técnicas y métodos para su tratamiento 
y curación, lo que ha permitido prolongar la 
vida de los pacientes y disminuir su dolor y 
sufrimiento. Clínicamente existe la posibi-
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lidad de prolongar la llegada de la muerte, 
las decisiones relativas a lo anterior, deben 
abordarse en todo momento con respeto y  
protegiendo los derechos humanos y digni-
dad de las personas. 

De la mano de estos planteamientos es inevi-
table abordar lo relativo al término eutanasia, 
el cual, de acuerdo con la Enciclopedia de 
Bioderecho y bioética “… se emplea para ha-
cer referencia a conductas (que en la clasifi-
cación tradicional se adjetivan como “euta-
nasia activa” o “eutanasia activa directa”) en 
las que el tercero colabora de modo activo 
en la muerte del enfermo, ya sea ayudándo-
le a que sea él quien se quite la vida por sí 
mismo, ya sea mediante la causación directa 
de la muerte por el propio tercero (lleván-
dose a cabo en este último caso, por tanto, 
un homicidio, que según hubiera sido o no 
solicitado por el paciente da lugar a la adje-
tivación de la conducta eutanásica como vo-
luntaria/solicitada o no).” 

Es importante mencionar que en México, la 
práctica de la eutanasia está prohibida, así 
como el suicidio asistido, conforme lo señala 
el Código Penal Federal, bajo el amparo de lo 
establecido en la Ley General de Salud (Artí-
culo 166 Bis 21). Una figura relacionada con 
la práctica de la eutanasia, es lo que se ha 
definido como suicidio médicamente asis-
tido, mismo que se encuentra tipificado en 
el artículo 312 del Código Penal Federal, de 
la siguiente manera: “El que prestare auxilio 
o indujere a otro para que se suicide, será 
castigado con la pena de uno a cinco años 
de prisión; si se lo prestare hasta el punto de 
ejecutar él mismo la muerte, la prisión será 
de cuatro a doce años”. 

De acuerdo con lo anterior, es importante 
diferenciar entre eutanasia, suicidio médi-
camente asistido y muerte digna. Por lo an-
terior, se debe precisar lo concerniente a la 
medicina paliativa, misma que dispone de 
un cuerpo de conocimientos sólidos que 
permiten controlar la gran mayoría de los 

síntomas de una enfermedad avanzada. Su 
objetivo es lograr la máxima calidad de vida 
posible para el paciente y su familia, promo-
viendo su reajuste a la realidad que impone 
el padecimiento de una enfermedad en fase 
avanzada, sin cura, con múltiples síntomas y 
causas de sufrimiento.

“Cabe precisar que la de-
finición actual de muerte 
o pérdida de la vida -con-

tenida en la Ley General de 
Salud vigente- refiere que 

ésta ocurre cuando se pre-
senta muerte encefálica o 
paro cardiaco irreversible”.

Los cuidados paliativos ofrecen un abordaje 
multidisciplinar, eludiendo la eutanasia y la 
obstinación terapéutica y proporcionando a 
los pacientes todo lo humanamente posible 
en las dimensiones física, psíquica y espiri-
tual. Como se hizo mención, mediante los 
cuidados paliativos se aplican los tratamien-
tos adecuados para aliviar los síntomas que 
provocan sufrimiento y deterioran la calidad 
de vida del enfermo en situación terminal. 
Se pueden emplear sedantes o analgésicos 
en la dosis adecuada, aún si estos pudieran 
generar efectos no deseados, esta situación 
ha sido denominada como el principio del 
doble efecto.

Es necesario fomentar la aplicación de los 
cuidados paliativos -a través del control de 
síntomas, apoyo emocional y comunicación 
constante, permanente y eficaz para au-
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mentar el bienestar y la satisfacción- con la 
finalidad de que el paciente tenga una vida 
más digna, no que viva más, sino que viva 
mejor disminuyendo al máximo el dolor y 
sufrimiento.
 
En un contexto paliativo se debe acoger la 
vida tal cual es y afrontar saludablemente la 
enfermedad y su última etapa denominada 
“muerte”, reconociendo en todo momento 
los límites del ser humano. El sufrimiento 
se puede acompañar, aliviar, redimensionar, 
pero difícilmente se puede controlar, al me-
nos en todas sus variables e intensidades.

A partir de todas las vertientes de análisis de 
este tema, cabe destacar que la Comisión 
Nacional de Bioética -como Órgano Des-
concentrado de la Secretaría de Salud Fe-
deral- asume el compromiso de establecer 
espacios de reflexión, además de promover 
el desarrollo e implementación de activida-
des de comunicación y generación del co-
nocimiento bioético sobre diversos tópicos, 
algunos particularmente sensibles, como el 
abordado en el presente texto.
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El papel de los Comités Hospitalarios
de Bioética en la resolución de dilemas

bioéticos al final de la vida 
María Elizabeth de los Rios Uriarte

Desde 2011 en nuestro país la figura obliga-
toria de los Comités Hospitalarios de Bioéti-
ca ha abierto muchos espacios para facilitar 
la reflexión y el diálogo sobre casos clínicos 
que comportan algún dilema y, sobre todo, 
orientar la toma de decisiones conjunta en 
momentos de alta vulnerabilidad.

Esta iniciativa pretende contar con profesio-
nales con estudios en bioética que sesionen 
de forma regular con tres funciones espe-
cíficas: educativa, consultiva y orientadora 
cubriendo, entre otras funciones (Comisión 
Nacional de Bioética, 2015) las de:

•	 Emitir resoluciones sobre dilemas bioéticos.

•	 Actuar en interés de los participantes en la 
prestación de servicios hospitalarios y de 
las comunidades involucradas, tomando 
en consideración los documentos sobre la 
materia a tratar nacionales e internacionales.

•	 Procurar que el acceso a los servicios de 
salud se contemple en los protocolos ins-
titucionales.

•	 Desarrollar acciones para prevenir con-
flictos de interés que puedan surgir de la 
atención médica.

•	 Desarrollar actividades para el conoci-
miento, información y posible resolución 
de dilemas bioéticos y promover la edu-
cación bioética permanente de sus miem-
bros y del personal del establecimiento.

Esta figura de los comités ha sido progre-
sivamente aceptada porque se ha insistido 
que los mismos NO toman decisiones con 
respecto a los tratamientos y/o intervencio-
nes médicas, sus resoluciones NO son vin-
culantes, NO sustituyen la relación médico-
paciente; en cambio, SÍ orientan respecto de 
conflictos de valor (rechazo de tratamiento, 
toma de decisiones en personas carentes de 
capacidad, etc.) involucrados ya sea en el pa-
ciente, en los familiares, en los profesionales 
de la salud o entre todos ellos.

De esta manera, su función es muy impor-
tante en situaciones de fin de vida en donde 
las opciones de tratamiento o de interven-
ciones, además, vienen cargadas con una 
gama de emociones que pueden confundir 
los cursos de acción.
En este sentido, los comités deberán favore-
cer la claridad respecto de los distintos cur-
sos de acción brindando no sólo información 
objetiva de cada uno que considere la natu-
raleza del tratamiento, los riesgos y benefi-
cios, las consecuencias a corto, mediano y 
largo plazo así como los costos económicos 
de los mismos.
La intervención de los comités de Bioética 
en situaciones de fin de vida en el ámbito in-
ternacional no es de corta data, se tiene re-
gistrado que precisamente fue por un caso 
relacionado con la selección de pacientes 
para recibir tratamientos de hemodiálisis 
que su labor se dio a conocer en el año 1962 a 
partir de un reportaje en la revista Life sobre 
un comité operante en la ciudad de Seattle.
Si bien las opciones de intervenciones al fi-
nal de la vida son muy variadas, este tema ha 
resultado central como materia de consulta 
llevada a los comités debido a la compleji-
dad de los dilemas éticos presentes en estos 
escenarios. Por ejemplo, en un artículo de 
2015, la experiencia de los hospitales IMSS en 
la República Mexicana, marca que los casos 
que tienen que ver con selección de trata-
mientos, el criterio del mejor interés y la ter-
minación del tratamiento fueron las causas 
más comunes (Valdez-Martínez, Mata-Val-
derrama, Bedolla y Fajardo-Dolci, 2015).
El papel de los comités ante estas consul-
tas debe mantenerse siempre en su función 
orientadora, de tal manera que, mediante 
las metodologías existentes, sea capaz de 
abordar el caso de manera interdisciplinaria 
ofreciendo opciones que permitan respe-
tar la autonomía de los pacientes y de sus 
familiares en caso de que recaiga en ellos la 
tutela, comprender y empatizar con el sufri-
miento del paciente a nivel físico, psicológi-
co y espiritual y ofrecer alternativas adecua-
das a las políticas institucionales y al marco 
legal vigente.
Dentro de las alternativas que se pueden 
ofrecer en estos escenarios y según las leyes 
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vigentes al 2021 en nuestro país, van des-
de las opciones preventivas donde aún el 
paciente puede decidir sin la urgencia del 
momento de crisis sobre los cuidados que 
desea recibir mediante el documento de vo-
luntades anticipadas1 y con base en el nece-
sario proceso de consentimiento informado, 
hasta la toma de decisiones sobre el cambio 
a un esquema de atención paliativa o de li-
mitación del esfuerzo terapéutico, pasando 
por el consentimiento para la donación de 
órganos sea por el mismo donatario o por 
los disponentes secundarios.

Hacerle frente a un sufrimiento insopor-
table conlleva, a su vez, la complejidad de 
otras decisiones (López-Moreno, Manrique-
Nava, Flores-Rico, Hernández-Reyes y Gon-
zález-Martínez, 2017) tales como iniciar o no 
un tratamiento y en caso de iniciarlo definir 
sus alcances y objetivos y reevaluarlos pe-
riódicamente, optar por adecuar las inter-
venciones en función de los síntomas que 
presente el paciente, limitar algunas accio-
nes terapéuticas, elegir la sedación intermi-
tente por algunos períodos de tiempo para 
controlar mejor determinados síntomas o 
bien por la sedación terminal que permi-
ta la muerte en condiciones dignas y en el 
tiempo natural o lo contario, prolongar la 
vida con medidas desproporcionadas pro-
vocando obstinación terapéutica, y por úl-
timo, optar por ponerle fin a la propia vida 
sea a través de un tercero mediante un acto 
eutanásico hasta ser el protagonista de este 
proceso con un suicidio asistido.

Los comités que deben velar por el mejor y 
el mayor interés del paciente deben enton-
ces valorar cada opción que esté legalmen-
te permitida en la región para facilitar las 

1  Recordemos que en México este documento se publi-
ca oficialmente en 2008 y requiere ser firmado ante 
notario; además, en él se rechaza explícitamente el 
deseo del paciente a ser sometido a tratamientos 
que se consideren extraordinarios. 

	 Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores. 
(2019). Ley de voluntad anticipada: El derecho a una 
muerte digna. Recuperado de https://www.gob.mx/
inapam/articulos/ley-de-voluntad-anticipada-el-de-
recho-a-una-muerte-digna

opciones de cara al bienestar del paciente y 
evitando que en las decisiones se introduz-
can conflictos de interés.

“...su función es muy 
importante en situaciones 

de fin de vida en donde 
las opciones de tratamiento 

o de intervenciones, además, 
vienen cargadas con una 

gama de emociones 
que pueden confundir 
los cursos de acción.”

Vale la pena decir que los comités tienen un 
mayor alcance ante la orientación en situa-
ciones dilemáticas más que problemáticas. 
Esto es, un problema puede ser detectado 
fácilmente por cualquiera de los agentes 
en la toma de decisiones: profesionales de 
la salud, familia o paciente y, generalmente, 
existe una solución a corto o mediano plazo 
mientras que un dilema representa dos po-
sibles soluciones aceptables pero ninguna 
lo es de modo definitivo (Rabadán y Tripo-
doro, 2017), es entonces una situación don-
de dos o más valores entran en choque y se 
requiere entonces la priorización de unos 
por encima de otros para poder encontrar 
un curso de acción benéfico para el pacien-
te. No contar con especialistas en cuida-
dos paliativos en un escenario donde se ha 
diagnosticado una enfermedad terminal es 
un problema que se solucionará buscando 
otra institución que sí cuente con ese perfil 
o contratar el servicio de manera privada, en 
cambio, orientar sobre si se debe iniciar o no 
un tratamiento que se estima conveniente 
pero que puede desencadenar una serie de 
acciones no deseadas a futuro constituye un 
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dilema pues los valores de la beneficencia 
(brindar el tratamiento) y de la no malefi-
cencia (evitar daños a futuro) entran en co-
lisión y habrá que establecer una jerarquía 
entre ambos.

En un estudio realizado por la Dra. Casas, 
por ejemplo, se detectó que uno de los di-
lemas más frecuentemente reportados en 
las unidades de terapia intensiva pediátrica 
fue la obstinación terapéutica (Casas-Martí-
nez y Caballero-Velarde, 2013); no obstante 
datos como estos, es preciso recordar que 
las sugerencias emitidas por los comités no 
tienen carácter vinculatorio, lo que impli-
ca, entre otras cosas, que éstas no pueden 
ni deben ser sugerencias que versen sobre 
valoraciones de los tratamientos médicos per 
se ni mucho menos, elecciones recomenda-
das para ser adoptadas por quien consulta; 
más bien, si se entienden estos organismos 
como espacios de reflexión y deliberación2 
entonces su papel debe centrarse y limitar-
se a acompañar los procesos, facilitar que en 
la toma de decisiones estén presentes e in-
cluidos los principales agentes involucrados, 
brindar pautas para mejorar la comunica-
ción, alertar sobre posibles o reales conflic-
tos de interés de cualquiera de las partes, 
clarificar las distintas opciones terapéuticas, 
respetar y hacer valer los últimos deseos del 
paciente, velar por el bienestar integral, pre-
ver circunstancias confusas o que compli-
quen aún más el afrontamiento del final de 
la vida, y finalmente, ayudar a llegar a con-
sensos en las decisiones que se consideren 
mejores para todos.

Un punto muy importante consiste en que, 
al ser espacios plurales3, donde confluyen 
diversas posturas y varias especialidades y 
profesionales deben conformarse, a su vez 
como imparciales, de tal manera que no se 
introduzcan en sus discusiones los propios 
valores y preferencias de los integrantes sino 

2  Cfr. Comisión Nacional de Bioética. (2015). Guía na-
cional para la integración y el funcionamiento de 
los Comités Hospitalarios de Bioética. Recuperado 
de https://www.gob.mx/salud/conbioetica/articulos/
comite-hospitalario-de-bioetica-chb

3  Cfr,. Ibíd. P. 17. 

que su actuar se ciña a los más altos estánda-
res de profesionalismo y se entiendan como 
organismos facilitadores de acuerdos consen-
suados4 y no como órganos que deciden por el 
paciente, su familia o el médico tratante.

La práctica clínica comporta procesos de de-
cisiones difíciles tanto para los profesionales 
de la salud como para el paciente y su familia 
y a menudo se pierde objetividad a causa de 
las emociones y sentimientos encontrados, 
sobre todo, en escenarios en que la muerte 
se avecina como muy próxima o en donde la 
condición de salud original es imposible de 
restaurar.

Contar con expertos en bioética que sean 
capaces de, en estas situaciones de crisis, 
entrar y colocar los hechos empíricos, los 
valores y preferencias, las políticas institu-
cionales y los marcos legales vigentes sobre 
la mesa para establecer una jerarquía sobre 
principios y valores más importantes para 
comenzar a orientar éticamente los posibles 
cursos de acción no sólo es alentador sino 
necesario.

4  Cfr. Tarasco, M. (2007). Comités Hospitalarios de Bioética. 
México: Manual Moderno. 

“Los comités que deben ve-
lar por el mejor y el mayor 
interés del paciente deben 
entonces valorar cada op-
ción que esté legalmente 

permitida en la región para 
facilitar las opciones de cara 

al bienestar del paciente y 
evitando que en las decisio-
nes se introduzcan conflictos 

de interés.”
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Los comités hospitalarios de Bioética tie-
nen esta capacidad y por eso son espa-
cios privilegiados que hay que reconocer 
y conservar; no obstante, no están exentos 
de que sus integrantes se involucren afec-
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“La práctica clínica compor-
ta procesos de decisiones 

difíciles tanto para los pro-
fesionales de la salud como 
para el paciente y su fami-

lia y a menudo se pierde 
objetividad a causa de las 
emociones y sentimientos 

encontrados”.

tiva o psicológicamente en las decisiones 
y dejen colar valores personales en las 
sugerencias emitidas, por ello, es conve-
niente implementar medidas que refuer-
cen el mensaje de facilitar y acompañar 
procesos sin agotar la autonomía de los 
involucrados sino más bien, orientándola 
para que, libre de manipulación o 
coacción, sea capaz de ver el mayor bien 
para el paciente y orientar su conducta 
en esa dirección.

Respetar la autonomía de los involucrados al 
tiempo que se ofrecen y aclaran alternativas 
de tratamientos reconociendo, en el final de 
la vida, que el no tratamiento es, también, 
un tratamiento, debe ser la labor principal 
de los comités velando por la integridad de 
sus miembros y la dignidad del paciente, su 
familia y los profesionales de la salud que es-
tán involucrados.
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Recomendaciones para la participación 
de personas al final de la vida en investigaciones 

¿Cuál es el papel de los CEI?
Maria de los Angeles Marina Adame Gayosso

Enfrentar el final de la vida de manera per-
sonal o el de los seres queridos es un he-
cho que, en la mayoría de los casos, genera 
ansiedad y miedo, pese a ello es necesario 
reflexionar y analizar ¿qué se desea hacer 
cuando ese momento llegue? De acuerdo 
con Garralaga, algunos autores han clasifi-
cado las actitudes del adulto ante la muerte 
de la siguiente manera: indiferencia, temor, 
descanso o serenidad1.

En función de la historia de vida y recursos 
individuales se estará mejor o peor prepa-
rado para hacer frente al final de la vida, lo 
cierto es que es una etapa de vulnerabilidad 
en la que se requiere, en menor o mayor me-
dida, del cuidado y protección de los familia-
res y los servicios de salud; así como de las 
instancias encargadas de aprobar, realizar y 
supervisar la investigación en personas al fi-
nal de la vida. 

Garduño et al. refieren que la vulnerabilidad 
es una característica de la fase terminal de 
la enfermedad2. Por ello, es importante que 
los Comités de Ética en Investigación (CEI) 
tomen en cuenta lo anterior al revisar las 
investigaciones puestas a su consideración 
ya que los participantes podrían ser menos 
capaces de proteger sus intereses3. Al ha-
cer énfasis en ello, no se pretende impedir 
la inclusión de las personas con esta carac-
terística, al contrario, su participación es im-
portante si con ello pueden beneficiarse y se 
genera conocimiento sobre la enfermedad.

En función de la enfermedad que se padez-
ca, la capacidad para la toma de decisiones 
puede verse afectada; es necesario preverlo 
y designar a una persona de confianza para 
que, en caso necesario, en función de los 
deseos que haya manifestado el paciente, 
se tomen las decisiones sobre la atención 
médica que recibirá4 o se autorice su parti-
cipación en investigación, de acuerdo con la 
intención, valores y preferencias expresadas.

Lo ideal es que de manera autónoma, cada 
persona mayor de edad tome la decisión 
de participar o no en una investigación y 
otorgue el consentimiento informado por 
escrito -una vez que haya sido debidamen-
te informada-, sin embargo, el avance de la 
enfermedad puede impedir que lo haga. 
Con base en la Ley General de Salud, en caso 
de incapacidad legal del sujeto en quien se 
realizará la investigación, el consentimiento 
será proporcionado por escrito por su repre-
sentante legal5. En cuanto a la realización de 
investigación en personas menores de edad 
o incapaces, es necesario el consentimiento 
informado de quienes ejerzan la patria po-
testad o la representación legal del menor o 
incapaz de que se trate, además de obtener 

1 Cfr. Garralaga Leal, D. (2021). Miedo y ansiedad ante la 
muerte: influencia de variables sociodemográficas y 
contextuales. [Trabajo fin de estudio Máster en Psico-
logía General Sanitaria Universidad Internacional de la 
Rioja-UNIR] P. 15 

	 h t t p s : / / r e u n i r . u n i r . n e t / b i t s t r e a m / h a n d -
le/123456789/11156/GARRALAGA%20LEAL%2c%20DIA-
NA.pdf?sequence=1&isAllowed=y

2 Garduño Espinosa, A., Tobie Gutiérrez, W. A., Reyes Lu-
cas, M. C., Córdoba Núñez, M. A., Cervantes Blanco, M., 
Jon Torres, R. I., Lopera Lozano, J., Ismail Paz, E.F.E. D., 
Arenas Arrocena, J. (2019). Aspectos médicos. En Gar-
duño Espinosa, A. Guía práctica para la atención inte-
gral a niños en cuidados paliativos. Corinter. P. 4

3 De acuerdo con lo señalado en Hawryluck una pobla-
ción de investigación vulnerable es definida como un 
grupo de participantes que son incapaces o menos 
capaces de proteger sus propios intereses. Hawryluck 
L. (2004). People at the end of life are a vulnerable re-
search population. Clinical Oncology (Royal College of 
Radiologists (Great Britain)), 16(3), 225–226. https://doi.
org/10.1016/j.clon.2004.02.002 P. 225.

4 Este proceso lo podemos llevar a cabo ante un notario 
y el procedimiento está descrito en la Ley de volunta-
des anticipadas de cada estado, el último en aprobar 
esta ley fue Sonora el pasado mes de abril. Para ma-
yor información véanse: Ley de Voluntad Anticipada: 
El derecho a una muerte digna. En   https://www.gob.
mx/inapam/articulos/ley-de-voluntad-anticipada-el-
derecho-a-una-muerte-digna y Voluntad Anticipada 
Legal, decidir sobre la propia muerte en CdMx y 13 es-
tados. En https://www.gaceta.unam.mx/legal-decidir-
sobre-la-propia-muerte-en-cdmx-y-13-estados/ 

5 Cfr. Artículo 100 inciso IV del Título Quinto Investiga-
ción para la salud de la Ley General de Salud. http://
www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf_mov/Ley_Ge-
neral_de_Salud.pdf
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su aceptación cuando la capacidad mental 
y estado psicológico del menor o incapaz lo 
permitan6, es decir, es necesario obtener su 
asentimiento informado.

El objetivo del esbozo anterior es sensibilizar 
al lector acerca de la situación que puede 
enfrentar una persona al final de la vida y 
la manera en que se dificulta la obtención 
del consentimiento o asentimiento informa-
do para participar en una investigación. En 
términos generales, se puede afirmar que 
la tarea de los integrantes de los Comités de 
Ética en Investigación no es sencilla ya que 
requieren conocimientos sólidos sobre ética 
de la investigación, bioética, metodología y 
normatividad; acompañados por un férreo 
compromiso con la protección de los grupos 
especialmente vulnerables, garantizando 
que todos los protocolos que aprueben res-
peten su integridad y derechos humanos.7

la normatividad nacional e internacional en 
todas las investigaciones que evalúen, ha-
ciendo énfasis en la necesidad de llevarlas a 
cabo de manera impecable, particularmen-
te en aquellas en las que los participantes se 
encuentran al final de la vida, de ahí que se 
convierta en punto de especial interés para 
los CEI, la correcta evaluación de la selección 
equitativa de los sujetos, el balance riesgo-
beneficio favorable y el consentimiento in-
formado.

En el Artículo People at the End of Life are 
Vulnerable Research Population de Hawry-
luck, la autora expone, entre otros aspectos, 
sobre la voluntariedad del consentimiento 
informado en las personas al final de la vida 
e identifica tres factores que pueden influir-
lo: la dependencia y aumento de confianza 
en su médico, la preocupación sobre lo que 
su familia piense si optan por no participar y 
sentir que si no participan perderán la opor-
tunidad de hacer una contribución valiosa 
para la sociedad. Aunado a lo anterior están 
la influencia del control inadecuado de los 
síntomas, el precipitar la toma de decisiones 
al buscar su alivio, el efecto en la capacidad 
cognitiva que tienen algunos medicamentos 
e incluso la percepción que tengan sobre los 
riesgos y beneficios, minimizando los prime-
ros y exagerando los últimos, pues aunque 
el investigador sea claro sobre el objetivo de 
la investigación, el paciente podría albergar 
la esperanza de curarse, aunque claramente 
se le haya dicho que el objetivo es mejorar su 
calidad de vida no curarlo8. 

Ante estos sesgos y pese a que el paciente 
cuente con la capacidad para tomar deci-
siones de manera autónoma, es importan-

6 Cfr. Artículos 36 y 37 del Capítulo III de la Investigación 
en Menores de Edad o Incapaces del Reglamento de la 
Ley General de Salud en Materia de Investigación para 
la Salud. http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/re-
gley/Reg_LGS_MIS.pdf

7 Es necesario destacar que la participación de todos los 
integrantes del comité es con carácter honorífico por 
lo que merecen un reconocimiento a su gran labor y 
compromiso en virtud de las dificultades que enfrentan.

8 Cfr. Hawryluck, Pp. 225-226.

“En función de la historia 
de vida y recursos indivi-
duales se estará mejor o 

peor preparado para hacer 
frente al final de la vida, 

lo cierto es que es una etapa 
de vulnerabilidad en la que 

se requiere, en menor o 
mayor medida, del cuidado 
y protección de los familiares 

y los servicios de salud”.

En virtud de lo planteado, es necesario que 
los integrantes de los CEI hagan una correc-
ta evaluación de los requisitos éticos, revi-
sen que la metodología propuesta esté bien 
diseñada y aplicada para evitar resultados 
poco confiables o inválidos y que se cumpla 
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a fondo

te que la evaluación de los riesgos y bene-
ficios del protocolo hecha por el CEI se lleve 
a cabo minuciosamente, adelantándose a 
estas particularidades que puedan afectar 
la voluntariedad y validez del consentimien-
to informado. Aunque el participante se en-
cuentre al final de la vida, ponerlo en riesgo 
o aumentar los malestares físicos o emocio-
nales no debe ser subestimado por el CEI 
al realizar el balance riesgo beneficio9 y se 
le debe permitir retirarse en cualquier mo-
mento, si así lo desea.

9 	 Se recomienda la revisión del artículo de Dubé et al. 
en el que a través de la Tabla 3 abordan detallada-
mente las consideraciones éticas para la investiga-
ción relacionada con la cura del VIH al final de la vida, 
las cuales son aplicables a otro tipo de padecimien-
tos. Dubé, K., Gianella, S., Concha-Garcia, S., Little, S. 
J., Kaytes, A., Taylor, J., Mathur, K., Javadi, S., Nathan, 
A., Patel, H., Luter, S., Philpott-Jones, S., Brown, B., y 
Smith, D. (2018). Ethical considerations for HIV cu-
re-related research at the end of life. BMC medical 
ethics, 19(1), 83. https://doi.org/10.1186/s12910-018-0321-2

10 	Comisión Nacional de Bioética. (2018). Guía nacional 
para la integración y el funcionamiento de los Co-
mités de Ética en Investigación. Sexta edición. Se-
cretaría de Salud/ Comisión Nacional de Bioética. 
https: //www.gob.mx/cms/uploads/attachment/
file/460756/7_Guia_CEI_2018_6a.pdf p. 20

La muerte no es exclusiva de un grupo etario 
o género, sin embargo, por los diversos abu-
sos que se han dado en investigaciones en 
entornos de escasos recursos, en personas y 
grupos vulnerables, incluidos niños y adul-
tos que no tienen capacidad de otorgar el 
consentimiento informado; se requiere que 
el CEI proteja los derechos, dignidad y bien-
estar de los potenciales sujetos de investiga-
ción que se encuentren al final de la vida y 
deseen participar. Para ello, como plantea la 
Guía nacional para la integración y el funcio-
namiento de los Comités de Ética en Investi-
gación, editada por la CONBIOÉTICA,  “El CEI 
que evalué protocolos de investigación que 

“En términos generales, 
se puede afirmar que la 
tarea de los integrantes 
de los Comités de Ética 
en Investigación no es 

sencilla ya que requieren 
conocimientos sólidos 

sobre ética de la investiga-
ción, bioética, metodología 

y normatividad”.

involucren grupos en condiciones de vul-
nerabilidad o poblaciones específicas, de-
berá contar con integrantes expertos en la 
materia o bien, solicitar el asesoramiento de 
especialistas internos o externos respecto a 
las cuestiones clínicas, éticas y psicosociales 
aplicables”10.

Por un tema de justicia, se debe permitir 
que las personas al final de la vida se incor-
poren a las investigaciones dirigidas a gene-
rar conocimiento sobre las enfermedades 
que los afectan, siempre y cuando exista una 
razón científica para su inclusión, los resul-
tados puedan favorecerlos directamente o al 
grupo al que pertenecen y el balance riesgo 
beneficio sea favorable. Negarles estos espa-
cios les impide acceder a los beneficios del 
avance de la ciencia y la tecnología.

Con el objetivo de facilitar la evaluación de 
los principales requisitos a considerar en 
las investigaciones en las que participan las 
personas al final de la vida por parte de los 
CEI, en el Cuadro 1 se presentan algunas 
recomendaciones de información comple-
mentaria para consulta sobre instrumen-
tos, declaraciones, autores y aspectos éticos 
esenciales: 
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Cuadro 1. Recomendaciones de información complementaria sobre instrumentos, declara-
ciones, autores y aspectos éticos esenciales para la evaluación de requisitos a considerar en 
las investigaciones en las que participan las personas al final de la vida

	  Instrumento/Declaración/Autor				    Aspectos éticos

Ezequiel Emanuel

Declaración de Helsinki  de la Asociación Médica Mundial

Declaración Universal de Bioética y Derechos Humanos 
de la Organización de las Naciones Unidas para la Edu-
cación, la Ciencia  y la Cultura

Pautas éticas internacionales para la investigación 
relacionada con la salud con seres humanos, elaboradas 
por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las 
Ciencias Médicas (CIOMS) en colaboración con la Orga-
nización Mundial de la Salud (OMS)

Karine Dubé et al

Guía nacional para la integración y funcionamiento 
de los Comités de Ética en Investigación

Propone y describe siete requisitos éticos para que la inves-
tigación clínica sea ética:
valor, validez científica, selección equitativa del sujeto, pro-
porción favorable de riesgo-beneficio, evaluación indepen-
diente, consentimiento informado y respeto a los sujetos 
inscritos.

Habla sobre los principios éticos para las investigaciones 
médicas en seres humanos; encontrarán orientación sobre 
los grupos y personas vulnerables, privacidad y confiden-
cialidad, consentimiento informado e intervenciones no 
probadas en la práctica clínica.

Dignidad humana y derechos humanos, beneficios y efec-
tos nocivos, autonomía y responsabilidad individual, con-
sentimiento, personas carentes de la capacidad de dar su 
consentimiento, respeto de la vulnerabilidad humana y la 
integridad personal, no discriminación y no estigmatiza-
ción, aprovechamiento compartido de los beneficios, Co-
mités de ética y cooperación internacional.

Orientación sobre los siguientes aspectos: la investigación 
responde a las necesidades de salud (Pauta 2), la exclusión 
de grupos que necesitan una protección especial debe es-
tar justificada (Pauta 3), beneficios individuales y riesgos de 
una investigación (Pauta 4), atención de las necesidades de 
salud de los participantes (Pauta 6), involucramiento de la 
comunidad (Pauta 7), personas que tienen capacidad de 
dar consentimiento informado (Pauta 9), modificaciones y 
dispensas del consentimiento informado (Pauta 10), investi-
gación con personas y grupos vulnerables (Pauta 15), inves-
tigación con adultos que no tienen capacidad de dar con-
sentimiento informado (Pauta 16), investigación con niños y 
adolescentes (Pauta 17), las mujeres durante el embarazo y 
la lactancia como participantes en una investigación (Pau-
ta 19), investigación en situaciones de desastre y brotes de 
enfermedades (Pauta 20), sobre el uso de datos obtenidos 
en línea y de herramientas digitales en la investigación rela-
cionada con la salud hay que considerar los posibles riesgos 
para los grupos vulnerables si no se protege adecuadamen-
te la privacidad (Pauta 22).

Proporcionan acciones puntuales para proteger la auto-
nomía a través del consentimiento informado, evitar la ex-
plotación y fomentar el altruismo, mantener un equilibrio 
riesgo-beneficio favorable y medidas de protección hacia 
la vulnerabilidad.

Habla sobre las funciones de los CEI en México, la norma-
tividad vigente, la posibilidad de consultar especialistas 
internos o externos, los tipos de resolución que pueden 
otorgar una vez realizada la revisión y un apartado sobre el 
consentimiento informado en poblaciones en condiciones de 
vulnerabilidad incluidos niños y mujeres embarazadas y fetos.
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Para finalizar, es fundamental concluir este 
texto haciendo referencia a Tealdi, quien se-
ñala “Desde ese marco de bioética y dere-
chos humanos, un sistema justo en la reali-
zación de investigaciones biomédicas exige 
responsabilidad moral, legal y administrati-
va de quienes realizan esas investigaciones, 
que son los centros de investigación, investi-
gadores y patrocinadores y responsabilidad 
asimismo de quienes regulan, evalúan, au-
torizan y controlan las mismas, que son los 
comités de ética y el Estado con sus organis-
mos pertinentes.”11 

Referencias
1. 	 Asociación Médica Mundial. (2013). Declaración de Helsinki. https://www.wma.net/es/policies-post/declaracion-de-

helsinki-de-la-amm-principios-eticos-para-las-investigaciones-medicas-en-seres-humanos/
2. 	 Comisión Nacional de Bioética. (2018). Guía nacional para la integración y el funcionamiento de los Comités de 

Ética en Investigación. Sexta edición. Secretaría de Salud/ Comisión Nacional de Bioética. https://www.gob.mx/
cms/uploads/attachment/file/460756/7_Guia_CEI_2018_6a.pdf

3. 	 Emanuel, E. (2003). ¿Qué hace que la investigación clínica sea ética? Siete requisitos éticos. En Lolas, F. y Quezada, 
A. (eds.) Pautas éticas de investigación en sujetos humanos: nuevas perspectivas. Programa Regional de Bioética 
Organización Panamericana de la Salud, Organización Mundial de la Salud. Pp. 83-95

4. 	 Garduño Espinosa, A., Tobie Gutiérrez, W. A., Reyes Lucas, M. C., Córdoba Núñez, M. A., Cervantes Blanco, M., Jon Torres, 
R. I., Lopera Lozano, J., Ismail Paz, E.F.E. D., Arenas Arrocena, J. (2019). Aspectos médicos. En Garduño Espinosa, A. 
Guía práctica para la atención integral a niños en cuidados paliativos. Corinter.

5. 	 Garralaga Leal, D. (2021). Miedo y ansiedad ante la muerte: influencia de variables sociodemográficas y contextuales. 
[Trabajo fin de estudio Máster en Psicología General Sanitaria Universidad Internacional de la Rioja-UNIR] P. 15

6. 	 Hawryluck L. (2004). People at the end of life are a vulnerable research population. Clinical Oncology (Royal College 
of Radiologists (Great Britain)), 16(3), 225–226. https://doi.org/10.1016/j.clon.2004.02.002

7. 	 Ley General de Salud. Última reforma publicada en el Diario Oficial de la Federación 01-06-2021. http://www.diputados.
gob.mx/LeyesBiblio/pdf_mov/Ley_General_de_Salud.pdf

8. 	 Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la Cultura. (2005) Declaración Universal de 
Bioética y Derechos Humanos. http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SEC-
TION=201.html

9. 	 Organización Panamericana de la Salud y Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas. 
(2017). Pautas éticas internacionales para la investigación relacionada con la salud con seres humanos. Cuarta 
Edición. Ginebra: Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS).

10. Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigación para la Salud. Última reforma publicada en 
el Diario Oficial de la Federación 02-04-2014.http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/regley/Reg_LGS_MIS.pdf

11. 	 Tealdi, J.C., (2015). Problemas, compromisos y demandas para un sistema nacional de garantías en la protección 
de las personas incluidas en investigaciones biomédicas. En León, Correa, F. J. y Sorokin, P. (coords). Bioética y salud 
pública en y para América Latina. Federación Latinoamericana y del Caribe de Instituciones de Bioética. Pp. 378-385.

11 Tealdi, J.C., (2015). Problemas, compromisos y deman-
das para un sistema nacional de garantías en la pro-
tección de las personas incluidas en investigaciones 
biomédicas. En León, Correa, F. J. y Sorokin, P. (coords). 
Bioética y salud pública en y para América Latina. Fede-
ración Latinoamericana y del Caribe de Instituciones de 
Bioética. P. 379

a fondo
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En diciembre de 2019 apareció en China un 
grupo de pacientes con infección por un 
coronavirus previamente no conocido1. Este 
hecho disparó una respuesta coordinada 
con las autoridades de la Secretaría de Sa-
lud -en preparación a la llegada a nuestro 
país de este virus, desde enero de 2020- y se 
intensificó a partir del 27 de febrero, en que 
el Instituto Nacional de Enfermedades Res-
piratorias (INER) detectó e internó al primer 
paciente diagnosticado con infección por 
SARS-CoV-2 conocido mejor como CoVID-19. 
Para entonces ya se sabía que en términos 
generales, la gran mayoría de los pacientes 
(alrededor del 80%) serían casos leves o muy 
leves (incluso asintomáticos–situación espe-
cialmente problemática), alrededor del 15% 
tendrían una enfermedad moderada y más 
o menos un 5% serían casos graves. Estos úl-
timos, los moderados y graves, requerirían 
atención hospitalaria e incluso manejo de 
cuidados intensivos (apoyo con ventilación 
mecánica, entre otros). 

Los casos leves, muy leves y asintomáticos 
requerirían manejo ambulatorio en casa; 
estos serían los que principalmente trans-
mitirían la enfermedad y, al ser manejados 
ambulatoriamente, deberían ser contenidos 
en sus hogares para evitar la diseminación 
del virus. Muchos de ellos serían contactos 
de pacientes que desarrollarían enfermedad 
grave y estarían internados en los hospita-
les por lo que existían razones epidemioló-
gicas para solicitarles que se mantuvieran 
recluidos, en cuarentena domiciliaria (por 
lo menos por catorce días). Por otro lado, la 
alta razón de contagio exigía de la sociedad 
una participación activa para reducir las in-
teracciones físicas entre personas y mitigar 
el riesgo.

1  Huang C, Wang Y, Li X, et al. Clinical features of pa-
tients infected with 2019 novel coronavirus in Wuhan, 
China. Lancet 2020; 395:497-506.

Dilemas bioéticos al final de la vida.
La experiencia de un Instituto Nacional de Salud 

en la atención de pacientes con CoVID-19
Patricio Santillan-Doherty

La contención (reclusión de enfermos con-
tagiados) y la mitigación (disminución de 
interacciones sociales para reducir el riesgo 
de contagio) han sido acciones sociales muy 
importantes. Los valores éticos como la em-
patía y la solidaridad se han convertido en 
paradigmáticos; dejar de pensar en función 
de uno mismo e introducir un pensamiento 
comunitario, se ha traducido en participa-
ción social activa en el control de la aparición 
de casos graves y en la reducción de casos 
nuevos de manera masiva; se ha mantenido 
funcional el sistema de atención de la salud, 
al evitar la llegada abrumadora de pacientes 
que sobrepasen la capacidad de atención 
instalada.

“La presencia de una pan-
demia como la del CoVID 
implica la generación de 

una presión importante en 
el sistema de atención de la 

salud de cualquier país.”

El brote de SARS-COV-1, que afectó a la ciu-
dad de Toronto en el 2002-2003, obligó a las 
autoridades sanitarias a emplear medidas 
como la cuarentena masiva, el aislamiento 
o contención, las restricciones de contacto 
social, advertencias de viaje y detección tér-
mica en los aeropuertos sin mucho más que 
evidencia empírica sobre la efectividad de 
las mismas.2 La justificación de estas medi-
das se sustentó en el deber solidario de pro-
teger a las comunidades en contra de enfer-
medades emergentes. Actualmente existe 
el acuerdo general de que dichas medidas, 

2  Singer PA, Benatar SR, Bernstein M, et al. Ethics and 
SARS: Lessons from Toronto. Br Med J. 2003; 327(7427): 
1342–1344. 
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usadas como respuesta a una pandemia, 
deben sustentarse en principios emana-
dos de los Derechos Humanos y expresa-
dos en acuerdos internacionales y leyes 
nacionales. Sin embargo, se reconoce el 
deber primordial de sustentar cualquier 
acción antipandémica en la mejor evi-
dencia científ ica disponible.3 Ésta es una 
premisa dif ícil de cumplir tratándose de 
enfermedades emergentes o reemergen-
tes, motivo por el cual la OMS y sus paí-
ses miembros mantienen programas de 
vigilancia epidemiológica continua que se 
han ido reforzando desde f inales del siglo 
pasado (aunque deben continuar con su 
perfeccionamiento ya que su valor ético 
deriva de su capacidad de generar infor-
mación veraz de manera ágil para la toma 
de decisiones, como las arriba expuestas, 
y generar acciones empáticas y solidarias 
dentro de la sociedad4). 

El conocimiento científico de factores como 
modo de transmisión, periodo de incuba-
ción, duración de la infectividad del hués-
ped, diseminación viral en asintomáticos 
y capacidad de sobrevivencia del virus en 
diversas superficies ambientales son deter-
minantes para el establecimiento de las me-
didas necesarias de protección. El desarro-
llo del conocimiento sobre este nuevo virus 
permitió detectarlo, identificarlo como per-
teneciente a la familia coronaviridie e incluso 
secuenciar su estructura genética en menos 
de un mes, desde su aparición inicial en Chi-
na. Nuevamente la ciencia médico-biológica 
ha mostrado el valor ético de responder pre-
guntas importantes mediante la generación 
de conocimiento nuevo que impacta en la 
salud a pesar de dogmas, creencias, tradi-

3  Organización Mundial de la Salud. Guidance for Man-
aging Ethical Issues in Infectious Disease Outbreaks 
(Geneva: WHO). 2016. http://apps.who.int/iris/bitstre
am/10665/250580/1/9789241549837-eng.pdf. 

4  Kraus A. Solidaridad. El Universal. 23 de agosto de 
2020. https://www.eluniversal.com.mx/opinion/arnol-
do-kraus/solidaridad

ciones, prácticas de costumbre que, en épo-
cas de gugle, feisbuc y otras plataformas de 
diseminación de información, tuvieron que 
competir irracionalmente.5

En México se estaba sobre aviso y comen-
zó la planeación al respecto mucho antes 
de que internacionalmente se declarara la 
infección con SARS-CoV-2 como pandemia 
(OMS, 11 de marzo de 2020) y las autoridades 
mexicanas hicieran lo propio el 30 de marzo 
con la declaratoria de emergencia sanitaria 
nacional.6 

Reconversión hospitalaria

La afluencia incrementada de pacientes gra-
ves genera el deber ético de preparar y llevar 
al máximo posible los recursos disponibles 
de las instituciones de atención de la salud, al 
adaptar áreas de atención médica convencio-
nal para convertirlas en áreas de atención con 

5  Santillan-Doherty P. Analfabetismo científico, vacu-
nas y covid. Nexos. 1 de mayo de 2021. https://www.ne-
xos.com.mx/?p=55381 

6  Diario Oficial de la Federación. Acuerdo por el que se 
declara como emergencia sanitaria por causa de 
fuerza mayor a la epidemia de enfermedad gene-
rada por el virus SARS-CoV-2 (COVID-19). Edición ves-
pertina. Lunes 30 de marzo de 2020.

“La contención (reclusión 
de enfermos contagiados) 
y la mitigación (disminu-

ción de interacciones 
sociales para reducir 
el riesgo de contagio) 

han sido acciones sociales 
muy importantes.”

escenario méxico
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equipamiento especializado para el manejo de 
IRAG, que implica el acomodo de equipamien-
to para monitorización, ventilación mecánica, 
infusión de medicamentos y otros aditamen-
tos, de manera similar a la que presenta cual-
quier unidad de terapia intensiva convencio-
nal. Al mismo tiempo, se deben dotar dichas 
áreas re-equipadas con el personal adecuado 
y suficiente para contar con el nivel de aten-
ción óptimo, similar al de unidades de terapia 
intensiva (por ejemplo: la relación paciente: 
enfermera ideal para esta situación es de 1:1, 
lo que difícilmente se puede lograr sin apo-
yos externos). A todo este proceso se le conoce 
como “reconversión hospitalaria” y es algo co-
nocido y practicado comúnmente al enfrentar 
contingencias debidas a desastres naturales, 
conflictos bélicos o epidemias. 

La afluencia de pacientes graves se incre-
menta y las unidades hospitalarias deben 
responder más allá de su capacidad insta-
lada normal. Este fenómeno, en el INER, es 
perfectamente conocido y anualmente se 
adapta un porcentaje variable de camas 
para tratar pacientes con IRAG e insuficien-
cia respiratoria. 

El INER fue designado como “Hospital Co-
VID” según el plan de reconversión estruc-
turado,  al igual que el Instituto Nacional 
de Ciencias Médicas y Nutrición Salvador 
Zubirán, los dos se constituyeron como ins-
tituciones exclusivamente dedicadas a la 
atención de CoVID-19. Por este motivo, se 
suspendieron actividades de consulta ex-
terna y los pacientes atendidos en el Institu-
to por problemas respiratorios, diferentes a 
CoVID-19, se redirigieron a otros hospitales. 
Asimismo, otras instituciones hermanas se 
integraron de manera parcial según sus ca-
pacidades.
  
Protección del personal de atención de la salud

El INER se encuentra convertido en una gran 
unidad de terapia intensiva de 175 camas 
(con expansión posible a 200-220), donde los 

pacientes reciben atención médica especia-
lizada gracias al trabajo coordinado de un 
equipo multidisciplinario de profesionales, 
técnicos y personal paramédico. Participan 
no solo médicas y médicos capacitados sino 
una gran cantidad de enfermeras, quími-
cos, técnico inhaloterapéutas, trabajadoras 
y trabajadores sociales, psicólogas, nutricio-
nistas, camilleros, personal de intendencia, 
personal de vigilancia y administrativos sin 
los cuales no se lograría el funcionamiento 
que se requiere. 

El problema con el SARS-CoV-2 es que este 
virus ha mostrado una contagiosidad alta 
(R.2-4) por lo que todo el personal ha te-
nido que modif icar sustancialmente su 
forma de actuar dentro del hospital. Estos 
cambios son más notorios en el personal 
relacionado con la atención directa de 
los pacientes. Solo los pacientes afecta-
dos y el personal de salud que labora en 
el INER acceden a las áreas clínicas, todos 
usan traje de quirófano, no pueden utili-
zar accesorios como corbatas, mascadas 
y collares, entre otros, ya que son asientos 
potenciales donde gotas que contienen 
virus pueden alojarse y ser transmitidos. 
Los hombres que usan barba o bigote se 
rasuran y las mujeres se obligan a utilizar 
el pelo recogido.

Se extreman los procesos de limpieza de 
áreas comunes y clínicas, esto incluye limpie-
za profesional (con procesos de sanitización 
y limpieza convencional con cloro) y limpieza 
personal de las áreas directas de trabajo (in-
cluyendo equipo e instrumentos de trabajo). 
Las principales sustancias de limpieza inclu-
yen solución de alcohol al 61-70%, y la solu-
ción de hipoclorito de sodio al 1-5%.

El personal que está en contacto directo con 
pacientes CoVID ha recibido capacitación 
en el uso de Equipo de Protección Personal 
(EPP), de acuerdo con los lineamientos de 
la Organización Mundial de la Salud. El EPP 
resulta un insumo que debe ser considera-
do como prioritario, incluso por encima de la 
necesidad de ventiladores mecánicos.
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El trabajo clínico evita exploraciones físicas 
innecesarias y el pase de visita se efectúa 
solo con el personal indispensable. El obje-
tivo es la protección contra el contacto con 
aerosoles producidos por personas conta-
giadas (al hablar, estornudar o toser) y que 
pueden permanecer varias horas en super-
ficies variadas donde se depositan (aunque 
en la actualidad ya sabemos que esto tiene 
un impacto menor en comparación con ae-
rosoles); entre los procedimientos clínicos 
generadores de aerosoles, que resultan re-
levantes, están la intubación endotraqueal, 
la ventilación mecánica, la aspiración de la 
vía aérea, los pacientes con traqueostomía, 
procedimientos de fisioterapia de tórax y la 
realización de broncoscopía,7 que requieren 
protocolos estrictos y labor en equipo.

Impacto ético

La presencia de una pandemia como la del 
CoVID implica la generación de una presión 
importante en el sistema de atención de la 
salud de cualquier país. La respuesta a esa 
situación de emergencia incluye el control 
estricto de los recursos disponibles para en-
frentar el problema. 

Empieza por hacer que la sociedad entien-
da que juega un rol importantísimo en el 
control de la pandemia: contención y miti-
gación pueden ayudar a reducir la afluencia 
de pacientes a los hospitales y que estos no 
se vean abrumados e incapaces de brindar 
la atención médica. Esta falta potencial de 
recursos llevó a la reflexión sobre su reper-
cusión ética y el reconocimiento de la nece-
sidad de la priorización de acceso a recursos 
de salud, mediante decisiones éticas, si es 
que la posibilidad real de otorgar atención 
se hubiese visto complicada.8

7  Tran K, Cimon K, Severn M, y cols. Aerosol generating 
procedures and risk of transmission of acute respi-
ratory infections to healthcare workers: a systematic 
review. PLoS One.  2012; 7(4):e35797. doi: 10.1371/jour-
nal.pone.0035797. Epub 2012 Apr 26.

8  Consejo de Salubridad General. Guía Bioética para 
Asignación de Recursos Limitados de Medicina Crí-
tica en Situación de Emergencia. http://www.csg.
gob.mx/descargas/pdf/index/informacion_relevante/
GuiaBioeticaTriaje_30_Abril_2020_7pm.pdf 

La importancia de los procesos de reconver-
sión hospitalaria, como el llevado a cabo en 
el Instituto Nacional de Enfermedades Res-
piratorias Ismael Cosío Villegas, el Instituto 
Nacional de Ciencias Médicas y Nutrición 
Salvador Zubirán, el Hospital General de Mé-
xico, el Hospital Gea González, los Hospitales 
Regionales de Alta Especialidad y otros de-
pendientes de la Coordinación de Institutos 
Nacionales de Salud y Hospitales Regionales 
de Alta Especialidad, así como el esfuerzo 
del Sistema de Salud de la Ciudad de México 
e incluso la iniciativa privada con el Centro 
Citi-Banamex de Atención de CoVID,  im-
plica la toma de decisiones pragmáticas de 
alto valor ético, dirigidas a la optimización 
en el uso de áreas físicas hospitalarias, del 
equipamiento con el que se cuenta pero, so-
bre todo, el esfuerzo importante que realiza 
todo el personal del equipo de atención de 
la salud. Enfermeras, químicos, trabajadores 
sociales, ingenieros biomédicos, psicólogas, 
técnicos, camilleros, intendentes, adminis-
trativos, vigilantes, médicas y médicos, ha-
cen un esfuerzo importante para mantener 
una atención de calidad.

Quizá la lección ética que se puede obtener 
al vivir una pandemia la describió Albert Ca-
mus cuando reconoció en su penúltimo pá-
rrafo de La Peste: “…esta crónica no puede 
ser el relato de la victoria definitiva. No pue-
de ser más que el testimonio de lo que fue 
necesario hacer y que sin duda deberían 
seguir haciendo contra el terror y su arma 
infatigable, a pesar de sus desgarramien-
tos personales, todos los hombres que, no 
pudiendo ser santos, se niegan a admitir 
las plagas y se esfuerzan, no obstante, en 
ser médicos…”; o médicas o enfermeras o 
químicos o camilleros o intendentes o sim-
ples personas que, como parte de la socie-
dad en que viven, se preocupan la una por la 
otra o el otro.
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Introducción
Las palabras y el lenguaje no son meros en-
voltorios para el que habla o escribe, sino po-
tentes instrumentos para acceder a la reali-
dad de lo que son y lo que no son las cosas. 
Este hecho lleva a considerar como trascen-
dentes los conceptos que en “Atención Mé-
dica al Final de la Vida” se pueden manejar.
Parece conveniente que exista un lenguaje 
común que asigne a las palabras un signifi-
cado preciso para ayudar a los médicos en 
su práctica profesional y a los pacientes y sus 
familias a comprender y entender sobre sus 
posibilidades y derechos. Esta unidad formal 
del lenguaje también derivará en beneficio 
para todos ya que la sociedad recibirá ideas 
y conceptos con las mismas palabras.

Por este motivo, el “Observatorio sobre Aten-
ción médica al final de la vida” de la Organi-
zación Médica Colegial de España (OMC) y 
la Sociedad Española de Cuidados Paliativos 
(SECPAL), han elaborado un documento lla-
mado “Conceptos y definiciones al final de la 
vida”, que pretende ser una ayuda que aporte 
claridad y uniformidad a los conceptos y faci-
lite la deliberación ética y la comunicación en 
esta fase particularmente delicada de la vida 
(1). Alguno de estos términos tiene una particu-
lar relevancia en la situación de pandemia por 
Covid-19, como puede ser la sedación paliativa.

Cuidados paliativos en el contexto COVID-19

Según el citado documento, entendemos 
que los cuidados paliativos (“Buena práctica” 
médica al final de la vida), proporcionan una 
atención integral a los pacientes cuya enfer-
medad no responde a tratamiento curativo 
y donde es primordial el control de síntomas, 
especialmente del dolor, así como el aborda-
je de los problemas psicológicos, sociales y 
espirituales. Tienen un enfoque interdiscipli-
nario e incluyen al paciente, la familia y su 
entorno, ya sea en casa o en el hospital.

Aplicación de conceptos y preceptos éticos
y deontológicos al final de vida: 

las experiencias desde la pandemia por SARS-CoV-2 
Marcos Gómez Sancho

Los cuidados paliativos afirman la vida y con-
sideran la muerte como un proceso normal; 
ni aceleran ni retrasan la muerte. Tienen por 
objeto preservar la mejor calidad de vida po-
sible hasta el final. 

La buena práctica médica supone la aplica-
ción de medidas terapéuticas proporciona-
das, evitando tanto la obstinación como el 
abandono, el alargamiento innecesario o el 
acortamiento deliberado de la vida.

La Organización Mundial de la Salud (OMS), 
adoptó en un documento clave para el desa-
rrollo de los cuidados paliativos, publicado en 
1990, la definición propuesta por la Asocia-
ción Europea de Cuidados Paliativos como el 
«cuidado total activo de los pacientes cuya 
enfermedad no responde a tratamiento cu-
rativo. El control del dolor y de otros sínto-
mas y de problemas psicológicos, sociales y 
espirituales es primordial». Destacaba que 
los cuidados paliativos no debían limitarse a 
los últimos días de vida, sino aplicarse pro-
gresivamente a medida que avanza la enfer-
medad y en función de las necesidades de 
pacientes y familias (2).

Posteriormente, la OMS ha ampliado la de-
finición de cuidados paliativos: “Enfoque 
que mejora la calidad de vida de pacientes 
y familias que se enfrentan a los problemas 
asociados con enfermedades amenazantes 
para la vida, a través de la prevención y alivio 
del sufrimiento por medio de la identifica-
ción temprana e impecable evaluación y tra-
tamiento del dolor y otros problemas, físicos, 
psicológicos y espirituales”.

La definición se completa con los siguientes 
principios sobre los cuidados paliativos (3):

•	 Proporcionan alivio del dolor y otros síntomas.
•	 Afirman la vida y consideran la muerte 

como un proceso normal.
•	 No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.
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•	 Integran los aspectos espirituales y psico-
lógicos del cuidado del paciente.

•	 Ofrecen un sistema de soporte para ayu-
dar a los pacientes a vivir tan activamente 
como sea posible hasta la muerte.

•	 Ofrecen un sistema de soporte para ayu-
dar a la familia a adaptarse durante la en-
fermedad del paciente y en el duelo.

•	 Utilizan una aproximación de equipo para 
responder a las necesidades de los pacien-
tes y sus familias, incluyendo soporte emo-
cional en el duelo, cuando esté indicado.

•	 Mejoran la calidad de vida y pueden tam-
bién influenciar positivamente en el curso 
de la enfermedad.

•	 Son aplicables de forma precoz en el cur-
so de la enfermedad, en conjunción con 
otros tratamientos que pueden prolongar 
la vida, tales como quimioterapia o radio-
terapia, e incluyen aquellas investigacio-
nes necesarias para comprender mejor y 
manejar situaciones clínicas complejas.

La pandemia por COVID-19 ha provocado 
una crisis sanitaria sin precedentes en nues-
tra historia reciente, con unas peculiaridades 
clínicas y sociales que han generado un im-
portante papel de los equipos de cuidados 
paliativos, destacando su participación en la 
toma de decisiones al final de la vida.

Las Unidades de Cuidados Paliativos hospi-
talarias se transformaron en unidades para 
la atención a pacientes con infección por 
COVID-19 con el fin de colaborar en la aten-
ción a los mismos, con el reto de asegurar un 
buen control de la sintomatología, que pa-
saba por una valoración lo más sistemática 
posible, siendo conscientes de la dificultad 
en el contexto del aislamiento y situación clí-
nica de los pacientes. Se priorizó un perfil de 
pacientes con enfermedad avanzada y co-
morbilidad alta para el ingreso en esta uni-
dad. Esta integración contribuyó significati-
vamente a tener una mayor influencia en la 
forma de actuación en la atención al final de 
la vida en todo el hospital.

Los equipos de cuidados paliativos hospita-
larios han tenido un importante papel en la 
pandemia, principalmente en la atención de 
pacientes de edad avanzada y alta comor-

bilidad, sin criterios de ingreso en Unidades 
de Cuidados Intensivos (UCI) y que no me-
joraron a pesar del intenso tratamiento de 
soporte. Esta colaboración, ha ido desde la 
transformación de unidades de cuidados 
paliativos en plantas COVID hasta la elabora-
ción de protocolos de sedación paliativa y de 
situación de últimos días.

En el caso de pacientes sin criterios de ingre-
so en UCI, por razones clínicas o enfermeda-
des en fase avanzada y terminal, con mala 
evolución clínica y funcional, se debía plan-
tear la adecuación terapéutica1* iniciando la 
aplicación de medidas paliativas y derivando 
al paciente a un área de menor complejidad 
para establecer un plan de cuidados paliati-
vos, incluyendo la sedación paliativa en los 
casos en los que fuera preciso. Por tanto, en 
algunos de estos pacientes hubo que utili-
zar fármacos sedantes para disminuir el ni-
vel de conciencia y aliviar síntomas que no 
respondían al tratamiento sintomático y que 
producían un enorme sufrimiento, de igual 
manera que sucede en otras enfermedades 
terminales.

Control de síntomas en los pacientes CO-
VID-19. Sedación paliativa
La sedación paliativa es la disminución de-
liberada de la conciencia del enfermo, una 
vez obtenido el oportuno consentimiento 
mediante la administración de los fármacos 
indicados y a las dosis proporcionadas, con el 
objetivo de evitar un sufrimiento insosteni-
ble causado por uno o más síntomas refrac-
tarios. Se entiende como síntoma refracta-
rio aquel que no puede ser adecuadamente 
controlado con los tratamientos disponibles, 
aplicados por médicos expertos, en un plazo 
de tiempo razonable. En estos casos el alivio 
del sufrimiento del enfermo requiere la se-

1  *La adecuación del esfuerzo terapéutico consiste en 
retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando 
el pronóstico limitado así lo aconseje. Es la adaptación 
de los tratamientos a la situación clínica del paciente. 
El término “limitación del esfuerzo terapéutico” debe 
evitarse ya que no se trata de ninguna limitación de 
tratamientos sino de una adecuación de los mismos.
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dación paliativa (4). La sedación debe seguir 
siempre el principio de proporcionalidad, 
siendo el objetivo alcanzar un nivel de seda-
ción suficientemente profundo como para 
aliviar el sufrimiento. 

La aplicación de sedación paliativa puede 
realizarse en el hospital o en el domicilio y 
exige del médico la comprobación cierta y 
consolidada de las siguientes circunstancias, 
que serán reflejadas en la historia clínica:

•	 Indicación: existencia de un sufrimiento 
intolerable causado por síntomas refrac-
tarios.

•	 Obtención del consentimiento del pa-
ciente o de sus representantes según se 
establece en la normativa vigente: es de 
gran importancia que la familia esté ade-
cuadamente informada de este procedi-
miento asistencial y procurar que el pa-
ciente haya satisfecho en la medida de lo 
posible sus deseos y resuelto sus asuntos 
pendientes.

•	 Prescripción: empleo de fármacos ade-
cuados y a las dosis proporcionadas, de 
acuerdo con las necesidades del paciente.

•	 Evaluación: continuada, supervisada por 
el médico responsable.

Una proporción significativa de pacientes 
con mala evolución, sin mejoría con los tra-
tamientos disponibles ni criterios de ingreso 
en Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), 
presentaron una alta carga sintomática y 
elevados niveles de sufrimiento por la refrac-
tariedad de los síntomas; por ello, de igual 
manera que sucede en otras enfermedades 
terminales, se requirió́ frecuentemente de la 
sedación paliativa.

Tomar la decisión de sedar a un paciente no 
es una tarea sencilla para un profesional. Im-
plica reconocer la incapacidad técnica para 
resolver el sufrimiento de otra forma, decidir 
disminuir la conciencia de un paciente de 
forma posiblemente definitiva, enfrentarse a 

una conversación difícil con el paciente y los 
familiares, y prescribir medicamentos que 
pueden tener rangos terapéuticos estrechos 
en un paciente frágil. Por ese motivo, se re-
comienda tomar las decisiones en equipo y 
consultar a otros compañeros en caso de te-
ner la más mínima duda.

La sedación paliativa, cuando está bien indi-
cada, autorizada por el paciente o la familia 
y bien realizada constituye una buena prác-
tica médica y es ética y deontológicamente 
obligatoria. En consecuencia, no cabe la ob-
jeción de conciencia.
No en vano nuestro Código de Deontología 
establece en su artículo 36 punto 5 que “la 
sedación en la agonía es científica y ética-
mente correcta sólo cuando existen sínto-
mas refractarios a los recursos terapéuticos 
disponibles y se dispone del consentimiento 
del paciente implícito, explícito o delegado (5). 
La sedación paliativa implica para el enfer-
mo una decisión de profundo significado 
antropológico: la de renunciar a experimen-
tar conscientemente la propia muerte. Tiene 
también para su familia importantes efectos 
psicológicos y afectivos. Tal decisión ha de 
ser resultado de una deliberación sopesada 
y una reflexión compartida acerca de la ne-
cesidad de disminuir el nivel de conciencia 
del enfermo como estrategia terapéutica.
Según la Guía de la Sociedad Española de 
Cuidados Paliativos (SECPAL)(6), en el caso 
de los pacientes COVID 19, los síntomas más 
frecuentes que pueden motivar sedación 
paliativa serán probablemente disnea e in-
quietud por cuadro confusional (delirium). 
Sin ánimo de ser exhaustivo y sin describir 
la técnica, los fármacos de elección en la se-
dación paliativa son midazolam, levomep-
tomacina, fenobarbital y propofol. Durante 
la sedación utilizamos también otros fár-
macos, como morfina y N-butilbromuro de 
hioscina. En algunos momentos ha habido 
disponibilidad limitada de estos fármacos. 
En este sentido, la Agencia Española de Me-
dicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) 
avisó del desabastecimiento de algunos psi-
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cofármacos esenciales durante la pandemia, 
aunque no tan grave como en otros países, 
por ejemplo Brasil, con grave desabasteci-
miento de oxígeno y psicofármacos incluso 
para intubar a los pacientes (7) y posterior-
mente en India (8). En ambos casos, el propio 
ejército tuvo que proteger los transportes de 
bombonas de oxígeno, muy escaso en algu-
nos momentos de la pandemia.

El hecho de que la demanda de determina-
dos fármacos o recursos (camas UMI) haya 
sido a veces superior a la disponibilidad, ha 
provocado un debate ético y deontológico 
importante y en ese sentido el Comité de 
bioética de España, ha elaborado un informe 
para orientar en la toma de decisiones (10). 
En el punto 9.4 de dicho informe se señala 
que la toma de decisiones sobre la base de 
una priorización viene ahora exclusivamente 
provocada por la expansión del coronavirus y 
el ingente uso de recursos sanitarios que ello 
conlleva en un corto periodo de tiempo, las 
decisiones deben adoptarse desde la pers-
pectiva del interés de todos los pacientes in-
gresados y no solo de los pacientes con coro-
navirus. Aquí también hacemos nuestras las 
oportunas reflexiones del reciente Informe 
de la Comisión Central de Deontología de la 
Organización Médica Colegial cuando seña-
la que “todos los enfermos que lo precisen 
deben ser atendidos de la mejor manera po-
sible en un Sistema Nacional de Salud (SNS) 
que es de todos y para todos”.
 
Acto seguido se señala en el punto 9-6 que, 
si bien en un contexto de recursos escasos 
se puede justificar la adopción de un crite-
rio de asignación basado en la capacidad 
de recuperación del paciente, en todo caso 
se debe prevenir la extensión de una men-
talidad utilitarista o, peor aún, de prejuicios 
contrarios hacia las personas mayores o con 
discapacidad. El término “utilidad social” 
que aparece en alguna de las recomenda-
ciones publicadas recientemente nos pare-
ce extremadamente ambiguo y éticamente 
discutible, porque todo ser humano por el 
mero hecho de serlo es socialmente útil, en 
atención al propio valor ontológico de la dig-
nidad humana.

Además, la convención de Derechos de las 
Personas con Discapacidad, de 20 de di-
ciembre de 2017 en el artículo 25-e, dice que 
los Estados Partes (entre los que se encuen-
tra España) exigirán a los profesionales de la 

“La sedación paliativa 
implica para el enfermo 

una decisión de profundo 
significado antropológico: 
la de renunciar a experi-
mentar conscientemente 

la propia muerte”.

La AEMPS hizo públicas unas recomendacio-
nes para la gestión de medicamentos para el 
manejo de pacientes con enfermedades en 
fase terminal o paliativa en la situación sani-
taria actual:

•	 Los pacientes en fase terminal siguen un 
tratamiento de sedación paliativa para el 
dolor con algunos tratamientos que tam-
bién se utilizan para pacientes UCI.

•	 El incremento de la demanda de los medi-
camentos utilizados en unidades de cuida-
dos intensivos está provocando problemas 
de disponibilidad en tratamiento combi-
nado de opiáceos y benzodiacepinas/neu-
rolépticos para pacientes terminales.

•	 La AEMPS publica una serie de recomen-
daciones para garantizar un buen manejo  
de este tipo de pacientes ofreciendo dife-
rentes alternativas (9).
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salud que presten a las personas con disca-
pacidad atención de la misma calidad que a 
las demás personas sobre la base de un con-
sentimiento libre e informado, entre otras 
formas mediante la sensibilización respecto 
de los derechos humanos, la dignidad, la au-
tonomía y las necesidades de las personas 
con discapacidad a través de la capacitación 
y la promulgación de normas éticas para la 
atención de la salud en los ámbitos público 
y privado (11).

En resumen, lo que hemos vivido durante 
este último año es algo absolutamente des-
conocido y que la mayoría de nosotros recor-
daremos siempre. La pandemia ha sacudido 
nuestras vidas y ha hecho que muchas per-
sonas experimenten situaciones dramáticas, 
difíciles de imaginar antes de la llegada del 
SARS-CoV-2.
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Esta situación ha obligado a establecer cam-
bios en la forma de trabajar de los sanitarios, 
su relación con los pacientes y en la organi-
zación de los centros. Es muy probable que 
algunos de estos cambios influyan en la 
atención sanitaria en el futuro.
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En esta ocasión, la Gaceta CONBIOÉTICA sostuvo una interesante 
charla con el doctor Armando Garduño Espinosa, 

Jefe del Departamento de Soporte para la Calidad de Vida
 del Instituto Nacional de Pediatría, en relación con el tema: 

Los servicios de soporte para la calidad de vida,
 ¿cómo contribuyen a prevenir la aparición de dilemas bioéticos al final de la vida?

Conversación con Armando Garduño Espinosa

¿Qué es un servicio de soporte para la ca-
lidad de vida y cómo contribuye a prevenir 
dilemas bioéticos al final de la vida?

AGE: Los servicios de cuidados paliativos en 
general, proporcionan atención integral a 
personas muy enfermas, tradicionalmente 
incurables, con enfermedad avanzada y ca-
lidad de vida limitada; brindan ayuda emo-
cional, psicológica, social y atención especia-
lizada en síntomas complejos; generan, en la 
mayoría de las ocasiones, una mejor relación 
médico-paciente, más empática, que favore-
ce la comunicación, confianza y toma de de-
cisiones, además de disminuir la frecuencia 
de dilemas éticos. 

Así debería ser en todas las áreas de la medi-
cina pero lamentablemente no lo es y cada 
especialista se dedica al órgano que le co-
rresponde atender: medicina técnica y frag-
mentada.

El término cuidados paliativos significa para 
la mayoría de los pacientes que la muerte 
está cercana, sin embargo nadie quiere mo-
rir, los seres humanos queremos vivir. Es un 
estigma por el que muchos pacientes prefie-
ren no acudir a estos servicios “porque ahí se 
mueren todos” y después pueden tener un 
gran sufrimiento. En este sentido, servicios 
de soporte para la calidad de la vida es un 
término mejor aceptado, más amable, que 
genera menos estrés a pacientes y familia-
res para que acudan con más tranquilidad. 
Es afortunado el cambio de nombre porque 
el estigma de que los cuidados paliativos 
son solo para el final de la vida difícilmente 
cambiará.

¿Cuál ha sido la evolución de los cuidados 
paliativos y cómo han migrado únicamen-
te de la atención de pacientes en fase ter-
minal a la incorporación de pacientes con 
enfermedades crónicas?

AGE: Los cuidados paliativos surgieron hace 
más de 60 años como una estrategia de 
atención a los pacientes moribundos para 
que tuvieran un final más apacible, sobre 
todo los enfermos con cáncer, lo que mu-
chos han denominado una muerte digna. 

Desde entonces, la mayoría de las personas 
considera que los cuidados paliativos son 
para pacientes en el final de su vida y el ob-
jetivo primordial es la muerte digna, sin em-
bargo, a medida que fue pasando el tiempo, 
estos médicos observaron que había pacien-
tes que no tenían cáncer y que cursaban con 
enfermedades de larga duración; muchos 
vivirían por años, una gran zona gris. El obje-
tivo fue cambiando para que la mejoría en la 
calidad de vida fuera (y es) el objetivo primor-
dial, con una actuación médica personaliza-
da, centrada en el ser humano, acorde a sus 
necesidades, sin cartabones ni recetas, con 
flexibilidad. Los pacientes con cáncer incluso 

encuentro bioético
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podrían beneficiarse con una intervención 
temprana, donde serían fortalecidos por un 
equipo multidisciplinario, sus síntomas se-
rían mejor atendidos y el abandono a los tra-
tamientos disminuiría en forma notable. 

Así fue como la Organización Mundial de la 
Salud consideró que el objetivo central era 
mejorar la calidad de vida del enfermo e 
iniciar este tipo de atención, de preferencia 
desde el diagnóstico. Esto es lo que ahora in-
tentamos hacer en el Instituto Nacional de 
Pediatría pero estamos conscientes que será 
un proceso largo, pues la resistencia al cam-
bio es característica del hombre.

¿Cuáles son las fases de la enfermedad y 
cómo se usan para determinar la calidad 
de vida de los pacientes?

AGE: En el departamento de Soporte para 
la Calidad de Vida del Instituto Nacional de 
Pediatría, hemos creado un esquema que 
ubica las posibilidades de cada paciente en 
función del avance de la enfermedad. La 
situación se les explica mediante un mapa 
para que la comprendan con mayor clari-
dad, esto con base en la siguiente clasifica-
ción: fase curativa, fase incurable con buena 
calidad de vida, fase incurable avanzada, con 
mala calidad de vida, fase terminal y fase 
agónica.
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Por ejemplo, un niño con leucemia de re-
ciente diagnóstico, necesita todo el esfuer-
zo terapéutico; si con este diagnóstico tiene 
una recaída y su calidad de vida es acepta-
ble, requiere todo el esfuerzo terapéutico; 
si lo acaban de diagnosticar como fuera de 
tratamiento e irrecuperable pero su calidad 
de vida es buena, requiere todo el esfuerzo 
terapéutico para continuar viviendo el tiem-
po que pueda; estos niños van a la escuela, 
comen, juegan, entre otras actividades. 

Si el niño está fuera de tratamiento, irrecu-
perable, no camina, no juega, no come, está 
postrado, ha bajado de peso, tiene sínto-
mas de difícil control y duerme mal, entre 
otros datos, la fase será avanzada y necesi-
tará medidas de confort, nada invasivo, solo 
comodidad, atenderse de preferencia en 
casa y atender esos síntomas agobiantes. 
La primera medida a evitar es la reanima-
ción cardiopulmonar y debe estar anotada 
y firmada, si es posible en la hoja de direc-
trices anticipadas o testamento vital. En ni-
ños, muchas veces no se pueden hacer estas 
hojas de directrices porque muchos padres 
se angustian, lo consideran como “una sen-
tencia de muerte”, les genera más estrés y 
no hay necesidad de eso.

Todo este proceso se llama adecuación del 
esfuerzo terapéutico, con base en las nece-
sidades de cada quién y aplica en todas las 
áreas de la medicina; sería deseable que to-
dos los profesionales de la salud supiéramos 
qué hacer en cada paciente, por eso se ge-
neran muy pocos casos de dilema ético.

¿En qué fase de la enfermedad no están 
indicadas las medidas invasivas y cómo se 
pueden aplicar las directrices anticipadas 
en estos casos?

AGE: No están indicadas cuando la enferme-
dad es muy avanzada, la calidad de vida es 
muy deficiente o cuando el paciente decidió 
que no se le realizaran; se puede señalar en la 
hoja de directrices anticipadas. En niños no 
siempre es posible hacer estas hojas, quizá 
sea más sencillo en adultos. Realizar medi-

das invasivas en pacientes con enfermedad 
muy avanzada o en fase terminal o agónica 
atenta contra los derechos del enfermo y su 
dignidad humana.

¿Cuáles son los parámetros para adecuar 
el esfuerzo terapéutico y qué papel juega 
la opinión del infante o adolescente en la 
toma de decisiones? 

AGE: El mejor parámetro es el avance de una 
enfermedad, desde que el paciente se en-
cuentra en enfermedad incurable se debe 
adecuar a las condiciones de cada quién, 
no hay guía al respecto. Es muy importan-
te la opinión del paciente, si es adulto pue-
de tomar decisiones al recibir información 
completa y comprensible, este ejercicio de 
autonomía es el factor más importante para 
elegir los tratamientos. 

La calidad de vida es otro parámetro muy 
importante, por ejemplo, un niño de 8 años 
con glioma de tallo que, aunque incurable, 
tiene muy buena calidad de vida e incluso 
acude a la escuela; en función de lo anterior, 
el equipo propone brindarle todo el esfuerzo 
terapéutico, aunque la expectativa de vida 
es de un año; aquí la calidad de vida marca 
la pauta a seguir.

En México, un niño puede tomar sus propias 
decisiones una vez que cumple 18 años, sin 
embargo, los adolescentes o escolares con 
enfermedad crónica, por ejemplo un cáncer, 
son maduros y toman mejores decisiones 
que sus propios padres; los niños siempre 
desean opinar y la mayoría de los profesio-
nales que conocen de niños señalan que a 
partir de los trece años tienen competencia 
suficiente para decidir, habitualmente los 
padres de estos niños respetan las decisio-
nes de sus hijos. Hemos tenido pacientes 
de 8 años, con cáncer avanzado e incurable, 
que no desean cirugías como gastrostomías 
o traqueostomías que pudieran ayudarles a 
vivir un poco más de tiempo y son apoyados 
por sus padres. Mucho tenemos que apren-
der de niños de esta edad, quienes nos dan 
diariamente lecciones de claridad mental y 
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sabiduría. Definitivamente la doctrina del 
menor maduro debe avanzar,  escuchar al 
niño con detenimiento es indispensable en 
el ejercicio pediátrico; para nuestro equipo 
de trabajo la voz del niño es la más impor-
tante.

De acuerdo con su experiencia como Jefe 
del Departamento de Soporte para la Cali-
dad de Vida del INP, en los casos difíciles 
en los que el personal de salud se encuen-
tra ante un dilema bioético, ¿qué herra-
mienta le recomienda utilizar para la toma 
de decisiones éticas?

AGE: En los casos de muy difícil decisión 
empleamos en forma ecléctica argumentos 
de diversos modelos de ética, como son: la 
Nueva casuística; el Principialismo; el Utilita-
rismo; el Pragmatismo; la Ética de las virtudes; 
la Ética del cuidado y de la responsabilidad. 
Todos son de gran ayuda empleados de ma-
nera flexible, por ejemplo, la Nueva casuísti-
ca está basada en casos paradigmáticos que 
nos servirán para la solución de otros simila-
res y con dilemas, con sus elementos de nivel 

“En México, un niño puede 
tomar sus propias decisio-
nes una vez que cumple 18 
años, sin embargo, los ado-

lescentes o escolares con 
enfermedad crónica, por 

ejemplo un cáncer, 
son maduros y toman 

mejores decisiones que 
sus propios padres...”

de la enfermedad (indicaciones médicas), ca-
lidad de vida, preferencias del enfermo y con-
texto. Se pueden resolver casi todos los casos 
pero en ocasiones el factor determinante en 
la decisión será el nivel de la enfermedad, las 
preferencias del paciente o la calidad de vida, 
no hay un apartado que predomine, depen-
de de cada caso en particular. Este modelo 
es un instrumento extraordinario para la so-
lución de problemas éticos.

Empleamos el modelo del Principialismo, 
basado en los principios de beneficencia, no 
maleficencia, autonomía y justicia; es muy 
útil en la resolución de problemas pero en 
casos muy difíciles los principios se confron-
tan. El Utilitarismo tiene como base el bien 
para la mayoría y es la esencia del máximo 
beneficio. También ayudan los modelos de 
la Ética del cuidado y la Ética de las virtu-
des -uno nuevo y el otro muy antiguo- que 
hablan de los valores humanos como bene-
volencia, fidelidad, honestidad, templanza, 
prudencia, compasión y piedad; son muy 
importantes para una valoración integral 
de casos muy complejos, muchas veces la 
compasión y la piedad son los indicadores 
más importantes en la toma de decisiones. 
Lamentablemente se enseñan muy poco en 
las escuelas de medicina y en los hospitales, 
muchos médicos piensan que es retórico. Fi-
nalmente empleamos el Pragmatismo, que 
nos señala la necesidad de resolver un pro-
blema de salud, que es nuestra responsabili-
dad pero con una actuación científica-ética 
abierta al cambio y a los nuevos conocimien-
tos; para nosotros es el método ideal en la re-
solución de conflictos éticos muy complejos.
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La cultura en constante evolución ha dejado 
de vincularse únicamente al refinamiento y 
educación como se consideró en la antigüe-
dad. El mundo cultural actual es algo más 
transversal, intenso, activo y cercano a la 
cotidianeidad de los grupos humanos. Esta 
concepción recién aceptada en las grandes 
ciudades ha prevalecido por siempre en los 
pueblos originarios.

Pluralidad cultural

La mayoría de los filósofos han abordado el 
fenómeno de la pluralidad cultural desde 
la perspectiva ética de las minorías étnicas 
y sus relaciones con culturas dominantes. 
Otros afirman que los pueblos desarrollados 
técnica, científica o económicamente por si 
mismos no marcan la pauta cultural de los 
pueblos con menos desarrollo. 

En este contexto emerge la transculturali-
dad como forma de entendimiento respon-
sable, tolerante y solidario en el que perso-
nas inteligentes y apasionadas defienden 
sus puntos de vista, costumbres, creencias 
e intereses colectivos sin demeritar a otras 
culturas. México con gran variabilidad cultu-
ral en sus 32 entidades federativas ofrece un 
amplio catálogo de manifestaciones artísti-
cas y conocimiento ancestrales. Destaca Oa-
xaca con 571 municipios, 18 grupos étnicos 
y 16 lenguas originarias, estado en donde la 
etnicidad e interculturalidad se han conside-
rado fortalezas y en gran medida causa de 
su notorio rezago.

Se ha comentado que la mayor riqueza de 
los grupos étnicos está en las expresiones 
artísticas de sus movimientos corporales, 
indumentaria, relación con su hábitat y la 
naturaleza, proyectadas en danzas en las 
que describen fenómenos naturales o so-
brenaturales, mitológicos, relatos históricos 
de conquista espiritual o dolorosas batallas 
físicas que han dejado una memoria colec-

tiva de sufrimiento o gozo. El audaz colorido 
de sus vestimentas, sincronía y ritmicidad 
varían de región a región, yendo de la solem-
nidad y misticismo a la intensa algarabía, de-
pendiendo de su cosmovisión de la vida y la 
muerte.

El arte elemento de reflexión ante el final 
de la vida

El arte, manifestación inseparable del espí-
ritu y fuente de inspiración del humanismo 
médico, se ha empleado como herramienta 
básica en la formación de los profesionales 
sanitarios. Temas como el dolor, el sufri-
miento y el final de la vida permiten ade-
más de los hechos, una inmersión indirecta 
en la vida de pacientes y sus familias. Por 
su parte las enfermedades no curables, por 
su complejidad están cargadas de drama y 
enseñanzas que facilitan la comprensión de 
nuestra muerte, a través de la muerte de los 
demás. La pintura en particular ha jugado 
un papel preponderante en la cultura desde 
sus formas rupestres hasta la actualidad.

Los integrantes del equipo de salud en cada 
encuentro clínico requieren mirar y escu-
char cada detalle de enfermo y familia, in-
formación determinante para brindar un 
acompañamiento compasivo, una atención 
integral, integrada y sistemática basada 
en su cosmogonía y visión cultural. En este 
punto la expresión artística, manifestación 
inseparable del espíritu creador e inspirador 
ha sido de gran utilidad para dar sentido al 
lado humanista de la medicina, al tiempo 
que los importantes avances tecnológicos y 
audiovisuales ofrecen una moderna herra-
mienta didáctica para la formación de estos 
profesionales. 

En este ámbito la música, las artes plásticas, 
el cine, la literatura, facilitan una inmersión 
indirecta en las vidas de protagonistas que 
ayudan a entender el complejo fenómeno 

La representación en el arte 
de los dilemas al final de la vida 

Uría M Guevara López
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de los últimos días. Por su parte la filosofía, la 
sociología, la poesía facilitan la reflexión res-
pecto a la complejidad de las enfermedades 
crónicas, progresivas y complejas rodeadas 
en la mayoría de los casos de drama y sufri-
miento.

Comprender la muerte con los ojos y senti-
mientos del pintor

La finitud del ser humano se ha representa-
do desde muy diversos puntos de vista a lo 
largo de la historia de la pintura en forma na-
tural, trágica o religiosa, su trascendencia va 
más allá de las vanidades de la vida terrenal. 
Notables obras expresan el lugar del dolor 
y el sufrimiento en la vida de las personas, 
lo ejemplifican El grito del noruego Edvard 
Munch o el emblemático autorretrato de Frida 
Kahlo La columna rota ambos expresan en 
sí mismos el sufrimiento intenso. Uno de 
los cuadros que mejor expresa el lugar de la 
muerte en nuestras vidas es Muerte y vida 
de Gustav Klimt en el que se confrontan las 
diversas etapas de la vida con la muerte. Esta 
obra constituye un verdadero análisis pictó-
rico donde el autor consigue demostrar que 
vida y muerte, en apariencia antagónicas, 
son en realidad complementarias.

Una experiencia relacionada con este géne-
ro artístico ocurrió al finalizar el libro “Nuevas 

Fronteras en Cuidados Paliativos, Axiología de 
los Dilemas Éticos del Final de la Vida”. Tiempo 
en que conocí, en una extraordinaria exposición 
colectiva, a tres jóvenes creadores Oaxaqueños, 
a quienes propuse la posibilidad de ilustrar con 
sus estupendas obras cada capítulo.

Después de numerosas conversaciones 
respecto a la vida, el dolor, el sufrimiento, 
la muerte y el objetivo de los cuidados pa-
liativos, los destacados maestros me entre-
garon 10 de sus obras para cada uno de los 
capítulos del libro. Dada la extensión de este 
escrito, describiré brevemente una de cada 
autor: El capítulo 3. Obstinación terapéutica 
o abandono, lo ilustró el artista Aldo Argenis 
Jiménez Salud con un óleo sobre tela 60x80 
denominado Nave de Cartón, en donde el 
autor plasma su visión sobre actitudes del 
equipo de salud que viajando en la frágil 
nave de cartón en medio de su ciencia y en 
un infinito espacio de dolor y sufrimiento, 
toma decisiones respecto a complejos dile-
mas éticos.

En el capítulo 7. Dilemas éticos en la prác-
tica clínica, el maestro Manuel Mos eligió la 
linografía sobre papel algodón denominada 
Ojos diosluz,  29x19 cm. Descrito por el au-
tor como una mirada atenta, la mirada de 
un jaguar, un ser enigmático, poderoso, as-
tuto, juguetón, que se encuentra en peligro 
de extinción… Siento esta mirada como la de 
un dios, fuerte, pero a la vez misericordio-
so, como luz que alimenta una duda en mí, 
¿qué estamos haciendo como humanidad?, 
¿acaso será necesario que cambiemos nues-
tro actuar? 

El capítulo 8. La espiritualidad una aproxima-
ción humanista y laica, lo ilustró Horacio Co-
ronado Girón con una linografía sobre papel 
algodón, 38x38 cm., denominada El Ángel de 
la partida, descrito con el siguiente soneto:

Figura 1. Nave de Cartón
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Me han hablado del ángel de la partida
Que le habré de conocer en su momento

Ni antes ni después, como un acto de amor
Tomará mi mano y alejará todo dolor, reposaré

Y seguiré el camino de evolución

El resto de los capítulos se ilustraron con las 
obras denominadas: Forjando un destino 
(Ángel de la guarda), Paraíso de la música 
y de la danza, Mártir, Esencia inmensura-
ble, Dispersando la obscuridad y Cuidando 
a un Amigo, títulos que son representaciones 
plásticas de la cosmogonía y visión cultural 
de los dilemas éticos de los pueblos originarios.

Dilemas éticos al final de la vida

El afortunado encuentro entre el arte, la 
bioética y los cuidados paliativos, parte del 
supuesto que el análisis de los dilemas y pro-
blemas morales del equipo de salud debe 
enfocarse en la bioética o ética aplicada, 
que busca establecer normas y valores que 
permitan prácticas éticamente aceptables y 
pertinentes para la vida en todos sus aspec-
tos: salud, bienestar de los seres humanos, 
reconocimiento, respeto al derecho de los 
animales, conservación sustentable del me-
dio ambiente, de la vida y la muerte de todos 
los seres vivos.

La conceptualización de los dilemas éticos 
por los pueblos originarios dista en gran me-
dida de la visión ilustrada de los habitantes 
de zonas urbanas; la toma de decisiones res-
pecto a la sedación paliativa, retiro de fárma-
cos, agua, alimentos, la diálisis, el doble efecto 
al emplear opioides, la eutanasia, la reanima-
ción cardiovascular, aceptar o no procedi-
mientos intervencionistas, son aún más com-
plejas en los casos de voluntades subrogadas 
en donde la comunidad exige respeto de su 
cosmovisión y prácticas culturales.

Tarea fundamental de la bioética es el análi-
sis crítico y propositivo de la estructura axio-
lógica de las practicas biomédicas y sociales 
relevantes para la vida, a partir de prácticas 

pertinentes, esta ética aplicada garantiza la 
revisión continua de normas y valores cons-
titutivos y a partir de esto, proponer y defen-
der auténticas normas y valores bioéticos 
durante la toma de decisiones, ante dilemas 
éticos que se le presentan al grupo transdis-
ciplinario en su relación con los pacientes no 
curables de estas regiones.

Los valores como sistemas normativos nos 
permiten considerar que algún objeto o si-
tuación resulta ser bueno, agradable, conve-
niente o deseable con vista a ciertos fines, la 
autonomía, benevolencia, confidencialidad, 
respeto, no discriminación conforman la co-
lumna vertebral axiológica de la atención 
paliativa, destacando la confianza, autono-
mía, beneficencia, no maleficencia, compa-
sión, justicia y respeto. 

La tripleta, autonomía, beneficencia y no 
maleficencia sigue siendo la brújula de la 
relación médico-paciente al final de la vida, 
porque buscan el bien del paciente, permite 
reconocer lo que es medicamente correcto 
desde el punto de vista fisiológico para con-
servar la homeostasis física y mental. El bien 
del paciente de acuerdo con su percepción 
del bien y como miembro de la especie hu-
mana de estos pueblos originarios, en su to-
talidad física, psicoafectiva, social y espiritual.

Lecturas recomendadas.
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una dualidad de beneficiosa reciprocidad. 
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4. Guevara-López, U., Altamirano-Bustaman-
te, M. y Viesca Treviño C. (2015). New fron-
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world bioethical dilemmas and axiology of 
clinical practice. BMC Medical Ethics, 16,1-11.
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Documental 
Título: La Partida Final (End Game)

Año de estreno: 2018 
Duración: 40 minutos 
Productora: Netflix 
Directores: Rob Epstein y Jeffrey Friedman

La Partida Final, originalmente nombrada End Game, es un documental en el cual los direc-
tores Rob Epstein y Jeffrey Friedman presentan diversos enfoques de cómo los pacientes, en 
una etapa cercana al final de sus vidas o que han sido diagnosticados con enfermedades ter-
minales, deciden recibir los cuidados paliativos; desde quienes desean recibirlos en la como-
didad de sus hogares, acompañados de sus seres queridos, hasta quienes prefieren internarse 
en hospicios. El filme enfatiza la importancia del acompañamiento por parte del personal de 
salud, cuidadores, trabajadores sociales y principalmente de familiares para sobrellevar las 
difíciles circunstancias que el paciente debe afrontar hasta que su vida culmine.

Documental 
Título: Extremis

Año de estreno: 2016 
Duración: 24 minutos 
Productora: Netflix/Flimworks  
Director: Dan Krauss

Extremis es un documental multigalardonado en el cual el director Dan Krauss muestra el 
interior de una UCI de Estados Unidos, presenta desde diversos enfoques la complejidad que 
acompaña a los cuidados intensivos de pacientes con un pronóstico poco prometedor. A partir 
de la perspectiva de la familia, exhibe la dificultad de tomar la mejor decisión para sus familia-
res internados, pese a verse abrumada por la emotividad de la situación; en contraparte mues-
tra, desde la óptica del personal sanitario, los múltiples dilemas éticos de la praxis médica para 
no incurrir en prácticas de obstinación terapéutica, con la finalidad de brindar un acompaña-
miento digno al paciente en sus últimos momentos de vida, a través de los cuidados paliativos 
o mediante el respeto de la voluntad anticipada, en caso de requerir soporte vital.

Sugerencias de la CONBIOÉTICA
en medios digitales

rincón bibliográfico

José Carlos Robles Garnica
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Película 
Título: Antes de partir (The bucket List)

Año de estreno: 2007 
Duración: 97 minutos 
Género: Drama y aventura 
Productora: Warner Bros Pictures 
Director: Rob Reiner 

Antes de partir es un largometraje dirigido por Rob Reiner, protagonizado por Carter y Edward, 
dos adultos mayores diagnosticados con cáncer, con un pronóstico poco alentador. Debido a 
cuestiones institucionales estos personajes comparten la habitación del hospital y entablan 
una amistad que los lleva a plantearse lo que les gustaría hacer antes de morir. Edward, al ser 
un acaudalado millonario que dedicó su vida únicamente a los negocios, no tiene con quien 
compartir sus bienes por lo que busca ayudar a Carter a cumplir su lista de deseos. Esta pelí-
cula presenta una situación en la cual los protagonistas optan por dejar de lado los cuidados 
médicos para disfrutar las actividades que siempre  quisieron hacer; un dilema al final de la 
vida relacionado con el respeto a la autonomía de los pacientes y su derecho a declinar inter-
venciones terapéuticas para disfrutar al máximo el tiempo restante de vida.

Podcast 
Nombre: ISSSTE Podcast 
Título del episodio: Cuidados paliativos 
 
Autor: Instituto de Seguridad y Servicios Sociales  
de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) 
Duración: 15 minutos y 49 segundos 
Idioma: español 
Plataforma: Breaker, Google Podcast y Spotify

Con la finalidad de esclarecer los tabúes que rodean a los cuidados paliativos, en este episodio 
el doctor Jorge Alberto Ramos Guerrero, comparte qué son, sus principales objetivos, a quié-
nes se dirigen y, sobre todo, la importancia de la sinergia entre pacientes, familiares o allega-
dos, personal de salud y trabajadores sociales; de la misma manera, presenta el escenario ac-
tual de nuestro país y los retos a corto, mediano y largo plazo para que los cuidados paliativos 
se encuentren disponibles para todas las personas que los requieran.

   
 

cultura y bioética

rincón bibliográfico



46 Gaceta

Podcast 
Nombre: Bioética y Salud 
Título del episodio: El final de la vida 
y el derecho a morir dignamente

Autor: Observatorio de Bioética de la Universidad 
El Bosque, Colombia 
Duración: 5 minutos y 38 segundos 
Idioma: Español 
Plataforma: Spreaker

En este episodio la doctora Julieta Moreno, expone que debe hacerse una distinción entre 
morir con dignidad y eutanasia, ya que en la expresión popular se tratan como sinónimos. El 
derecho a morir dignamente incluye, pero no se limita únicamente, a la sedación paliativa y 
acompañamiento terapéutico, entre otras prácticas, centrándose principalmente en la toma 
de decisiones en la etapa final de la vida; de la misma hace especial hincapié en las barreras 
que dificultan poder ejercer este derecho en su país.

 
 

Podcast 
Nombre: El árbol de las ideas 
Título del episodio: Eutanasia 
 
Autor: Programa Universitario de Bioética 
de la UNAM, México 
Duración: 28 minutos y 47 segundos 
Idioma: Español 
Plataforma: Podcast Radio UNAM

En esta emisión de El Árbol de ideas, la doctora Paulina Rivero Weber y la doctora Asunción 
Álvarez del Río abordan la temática de la Eutanasia. Para comprender este dilema al final de la 
vida plantean las diferencias conceptuales entre voluntad anticipada, muerte digna, suicidio 
medicamente asistido y eutanasia, así como el proceso histórico que ha acompañado a estas 
prácticas y que hasta nuestros días genera un ferviente debate. Posteriormente, exploran la 
aplicación de la voluntad anticipada en nuestro país, con las particularidades normativas de 
la Ciudad de México.
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La ética del cuidado paliativo

Bernardo García Camino, Robert T. Hall 
y Eugenio Miranda 
2021

Esta obra se presenta como una herramienta insoslayable para el personal de salud, pues tie-
ne como objetivo brindar pautas para asegurar la implementación de la legislación vigente 
en materia de cuidados paliativos en el proceso de atención a la salud. Desde un punto de 
vista ético, los cuidados paliativos son un tema que nos concierne a todos; en algún momento 
de nuestra vida nos veremos en la necesidad de recurrir a ellos, ya sea porque recibamos el 
diagnóstico de una enfermedad crónica o potencialmente mortal o bien porque un familiar 
o conocido requiera de ellos. Este libro presenta los resultados de  las entrevistas realizadas a 
personal médico -con vasta experiencia en la implementación de  cuidados paliativos- para 
identificar el nivel de conocimiento de los entrevistados acerca de la legalidad o no de ciertas 
prácticas necesarias para su aplicación. Con esta investigación, los autores ponen de manifies-
to la necesidad de capacitar al personal de salud sobre los procedimientos que son avalados 
por la ley, como es el caso del control del dolor y la sedación paliativa.

 
 

Cuidados paliativos en casa 

Cambios sencillos hacen la diferencia 
María Victoria Fernández Molina y colaboradores 
2020

Esta guía es vital para reflexionar sobre la muerte digna como un acto de valentía y para acom-
pañar física, emocional y espiritualmente a un ser querido, a través de este doloroso viaje. En 
la guía se informa en un lenguaje claro y amigable en qué consisten los cuidados paliativos 
y cómo se pueden llevar a cabo en casa para ofrecer a la persona enferma un apoyo integral.

Sugerencias editoriales
de la CONBIOÉTICA

rincón bibliográfico

Karla Nallely Rosas Chelius
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Conflictos éticos al final de la vida  
desde la percepción enfermera

Begoña Calvo Rodríguez 
2019

En el libro se plasma la percepción de los profesionales de enfermería ante los principales pro-
blemas éticos al final de la vida y su implicación para la resolución de los mismos, mediante 
una breve reflexión desde la bioética principialista y el bioderecho. El estudio muestra cómo el 
personal de enfermería vive los conflictos éticos desde la denominada “angustia moral”, iden-
tificando sus principales preocupaciones en el respeto por la dignidad humana y los derechos 
de los pacientes. Como resultado de la revisión bibliográfica llevada a cabo, la autora identifica 
los siguientes conflictos: la toma de decisiones, el derecho a la información, los tratamientos 
fútiles y la alimentación e hidratación artificial al final de la vida.

 

Guía práctica para la atención integral 
a niños en cuidados paliativos

Armando Garduño Espinosa 
2019

En esta guía práctica los autores muestran que los cuidados paliativos no son una etiqueta de 
abandono, ni se otorgan solo en la etapa final de la enfermedad; de igual manera destacan 
que hacen menos doloroso el camino para los niños que se encuentran en el final de su vida. 
Los cuidados paliativos, ahora llamados soporte para la calidad de vida, son una política pú-
blica en México para la atención integral de pacientes que cursan con enfermedades que im-
pactan en forma importante su calidad de vida. El texto invita a brindar una atención integral y 
compasiva en todos los momentos de la enfermedad, a través de hospitales que cuenten con 
todos los recursos necesarios y con profesionales capaces y comprometidos en la atención del 
paciente.
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rincón bibliográfico

El fin de la vida

César Gutiérrez Samperio 
2020

El autor plasma su experiencia sobre el ciclo de la vida, enmarca breves historias con persona-
jes reales bajo nombres ficticios y otros totalmente ficticios pero perfectamente plausibles a 
la temática del libro y cercanos a sucesos de la vida real. Se analiza la doble concepción sobre 
el final de la vida donde vivir se percibe como un propósito, meta u objetivo a lograr durante la 
existencia de cada persona. Asimismo, se reflexiona sobre el inicio de la vida y se plantean los 
diferentes aspectos al término del ciclo vital, siempre considerando los aspectos del médico, 
la ética médica y el paciente.
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Comisión Nacional de Bioética, en donde 
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