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Resumen

El objetivo de este estudio es identificar los factores que influyen en la toma de decisiones de los profesionales
sanitarios frente a los pacientes terminales que se encuentran en unidades de cuidados intensivos. Se trata de
una encuesta cuantitativa realizada en dos hospitales de Parand, entre marzo y mayo de 2018, con una muestra
de 45 miembros de un equipo multiprofesional. Se observé la preocupacién de los entrevistados por respetar
la autonomia, proteger la dignidad y preservar la calidad de vida de los pacientes y familiares por medio de la
decision compartida. No obstante, la tendencia de la obstinacion terapéutica por cumplir con el deber profesional
mostro la necesidad de mas discusiones y formacién en cuidados paliativos para minimizar los conflictos éticos.
Palabras clave: Toma de decisiones. Unidades de cuidados intensivos. Cuidados paliativos.

Resumo
Discussao bioética sobre o paciente em cuidados de fim de vida

O objetivo deste estudo é identificar fatores que influenciam a tomada de decisdes de profissionais de saude
diante de pacientes em cuidados de fim de vida internados em unidades de terapia intensiva. Trata-se de
pesquisa quantitativa realizada em dois hospitais paranaenses, entre margo e maio de 2018, com amostra de
45 integrantes de equipe multiprofissional. Constatou-se preocupac¢do dos entrevistados em respeitar a auto-
nomia, proteger a dignidade e preservar a qualidade de vida de pacientes e familiares por meio da decisao
compartilhada. Porém, a tendéncia de obstinagdo terapéutica para cumprir o dever profissional mostrou neces-
sidade de mais discussdes e formagao em cuidados paliativos para minimizar conflitos éticos.

Palavras-chave: Tomada de decisdes. Unidade de terapia intensiva. Cuidados paliativos.

Abstract
Bioethical discussion on end of life patient care

This study aimed at identifying factors that influence the decision-making of health professionals regarding
patients in intensive care units. We carried out a quantitative research in two hospitals in Parana, between
March and May 2018. We defined a sample of 45 members of a multidisciplinary team. As results, we identified
the interviewees’ concern in respecting autonomy, protecting dignity and preserving the quality of life of patients
and family members by making shared decision. However, we also observed a tendency of therapeutic obstinacy
to fulfill the professional duty, which indicated the need for more discussions and training on palliative care to
minimize ethical conflicts.

Keywords: Decision making. Intensive care units. Palliative care.
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Los avances técnicos en la atencidon sanitaria
en las unidades de cuidados intensivos (UCI) han
aumentado la capacidad de la ciencia para prolon-
gar la vida, sustituyendo las funciones vitales del
paciente por la tecnologia. Esto ha afadido valor a
la practica médica, pero ha cambiado la forma de
entender la enfermedad y la muerte 2. Hoy en dia,
es dificil reconocer y aceptar la finitud, incluso para
los profesionales sanitarios, que a menudo recurren
a medidas desproporcionadas para evitar el final
de la vida prolongando el sufrimiento. Se trata de
una “obstinacién terapéutica”, caracterizada por la
adopcidn de practicas no recomendadas en lugar de
acciones paliativas?.

La obstinacién terapéutica puede ser una
respuesta al sufrimiento generado por la muerte
inminente, a la frustracién de quienes se forma-
ron para luchar siempre por la vida3, al déficit
de conocimientos del equipo multiprofesional
sobre cuidados paliativos y a la inseguridad ante
los conflictos éticos®. A medida que ha aumen-
tado el nimero de pacientes con enfermedades
cronicas y limitantes en la UCI, también es evi-
dente la mayor difusion de informacién sobre los
cuidados paliativos.

Sin embargo, la mayoria de los pacientes
siguen recibiendo una atencidén inadecuada, cen-
trada solo en tratar de curarse. La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) ha llegado a la conclu-
sién de que sdlo el 14% de las personas indicadas
para el tratamiento paliativo lo reciben®. Este tipo
de asistencia tiene por objeto llenar el vacio entre
el conocimiento cientifico y el humanistico, tratando
de rescatar la dignidad de la vida y la posibilidad de
morir como se desea®.

El equipo multidisciplinario de la UCI debe
reevaluar continuamente el estado clinico del
paciente, redefiniendo los objetivos del trata-
miento y considerando los cuidados paliativos,
especialmente cuando hay limitaciones de la tera-
pia modificadora de la enfermedad. Cuando la
enfermedad se encuentra en una fase avanzada,
con indicios de que la muerte estd préxima, esta
fase se define como “cuidado del fin de la vida”.
En esos casos, retrasar la muerte con recursos tec-
noldgicos generaria elevadas pérdidas psicoldgicas,
sociales y financieras para todas las partes involu-
cradas (paciente, familia, profesionales de la salud
y red de hospitales) 2.

En el tratamiento paliativo, la interdisciplina-
riedad es absolutamente necesaria. El plan de cuida-
dos y la planificacion terapéutica debe involucrar a
todo el equipo, buscando siempre mejorar la calidad
de vida del paciente y sus familiares®°, Ademas de
la competencia cientifica, la formacién de los profe-
sionales debe incluir la bioética y las humanidades. A
fin de promover la acogida y la atencién, la actualiza-
cidn frecuente es siempre muy importante .
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La resolucién 1.805/2006*2 del Consejo Federal
de Medicina (CFM) apoya la suspension de los tra-
tamientos inutiles para pacientes con enfermeda-
des incurables, si son aceptados por ellos o por sus
representantes legales. Las directivas de voluntad
anticipada (DAV), previstas por la Resolucion CFM
1.995/2012%, son un recurso que orienta al médico
para respetar la voluntad de la persona. Permiten
al paciente tomar sus propias decisiones en los tra-
tamientos futuros, aceptando o rechazando los pro-
cedimientos por adelantado, en caso de incapacidad
de comunicar o expresar su voluntad?. La resolucién
establece que nadie, ni siquiera en una situacion de
peligro de muerte, puede ser obligado a recibir un
tratamiento clinico o quirudrgico?*, basandose en la
premisa de que, como la vida, la muerte digna es tam-
bién un derecho®.

La tecnologia disponible hoy en dia en la UCI
es tan grande que el equipo multiprofesional puede
sentirse obligado a ofrecer todas las opciones tera-
péuticas posibles, sin importar si el prondstico de la
enfermedad es limitado. Asi, muchas veces los pro-
fesionales terminan manteniendo vivo un organismo
gravemente enfermo, posponiendo el momento de
la muerte a limites antes impensables®®. De hecho,
para estos pacientes, el objetivo mas apropiado seria
proporcionar las condiciones para una muerte libre
de dolor y sufrimiento, con una atencién compasiva
gue se extenderia a los familiares del paciente?’.

Hay muchas preguntas sobre lo que es técnica-
mente posible y éticamente correcto, y hasta donde
se debe proceder en el tratamiento sin dafar la dig-
nidad humana. Debe haber limites a la terapia com-
pleta, ya que llega un momento en que no es con-
veniente continuar el tratamiento que tiene como
objetivo la recuperacion. La autonomia del individuo
y los principios de beneficencia y no de maleficencia
deben ser respetados®®.

Frente a la falta de preparacion para tratar a los
enfermos terminales, esta obra trata de responder a
algunas preguntas: écudl es la percepcion de los pro-
fesionales sanitarios sobre la obstinacion terapéutica?
¢Qué entienden estos profesionales, que trabajan en
la UCI, sobre esta practica? ¢ A qué conflictos éticos se
enfrentan cuando toman decisiones que implican a
los pacientes en la atencion al final de la vida?

Muchos factores contribuyen a que la obstina-
ciéon terapéutica sea una practica comun en las UCI.
Entre ellos, el creciente tecnicismo en la atencidn
sanitaria, la dificultad del profesional para compren-
der el término de la vida humana, el sentimiento
de frustracién, fracaso e impotencia, la educaciéon
deficiente y el temor a sufrir las acciones judiciales
emprendidas por los familiares de los pacientes.
Frente a estos y otros factores que influyen en la
toma de decisiones, los debates en el campo de la
bioética tienen una inmensa responsabilidad. Porque
no sélo es necesaria la formacién adecuada de los
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profesionales, sino también la concienciacion de toda
la sociedad sobre estas cuestiones .

Uno de los métodos utilizados por la bioé-
tica clinica es la practica deliberativa, que presenta
soluciones para una situacién determinada, basan-
dose en la escucha y en el analisis cuidadoso de los
principales factores/valores implicados?. Siguiendo
este método, esta investigacidn tiene como objetivo
identificar los elementos que influyen en la toma de
decisiones de los profesionales sanitarios ante los
pacientes de la UCI en la atencidn al final de la vida,
buscando soluciones que respeten la autonomia de
la persona, asegurando su calidad de vida y el dere-
cho a una muerte digna.

Método

Se trata de una investigacién exploratoria y
descriptiva, con enfoque cuantitativo, hecha en la
UCI de dos hospitales universitarios generales situa-
dos en la ciudad de Curitiba, Parana, Brasil, que
atienden a pacientes adultos clinicos y quirurgicos.
Los participantes en el estudio eran profesionales de
la salud de un equipo multiprofesional directamente
involucrado en el cuidado de pacientes terminales,
formado por médicos, enfermeros, fisioterapeutas,
nutricionistas, farmacéuticos, psicélogos, trabajado-
res sociales y fonoaudioélogos.

Se incluyeron en la muestra todos los profesio-
nales de la UCI de los dos hospitales que cumplian
los siguientes criterios de inclusién: participar en el
equipo multiprofesional, actuar en la atencién directa
a los pacientes terminales y haber completado la
educacion superior. Por lo tanto, se excluyeron los
profesionales que completaron la residencia. Por
ultimo, 45 participantes respondieron al cuestiona-
rio de la encuesta (Anexo), 38 mujeres y 7 hombres.

La recopilacion de datos tuvo lugar entre febrero
y abril de 2018, mediante un cuestionario adaptado
de Moritz3, con la sustitucion de la escala adjetiva de
Streiner y Norman? por la escala de Likert para faci-
litar la comprension de las respuestas. La escala de
Likert adoptada tiene cinco puntos: “totalmente en

” o« ” o«

desacuerdo”, “parcialmente en desacuerdo”, “ni de
acuerdo ni en desacuerdo”, “parcialmente de acuerdo”
y “totalmente de acuerdo”, que corresponden a una
puntuacién de 1 a 5. Ademas, después de cada caso
clinico, se incluyd una pregunta sobre los factores que
influyeron en la respuesta del profesional. Los casos
se basaban en situaciones reales de toma de decisio-
nes en cuanto a la denegacién o suspension del trata-
miento, descritas por Moritz? en su tesis.

El analisis estadistico de los datos se realizo
con el software IBM SPSS Statistics (v. 21.0). La aso-
ciacidn entre las respuestas y el género, la profesion
y el sector de trabajo de los participantes se probd

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020281376

El debate bioético sobre el paciente en la atencion al final de la vida

utilizando la prueba exacta de Fisher, ya que algu-
nas frecuencias esperadas fueron inferiores a 1. Las
variables cuantitativas continuas relativas a la carac-
terizacién de la muestra — el tiempo de trabajo en
la UCl y el tiempo de trabajo con pacientes termi-
nales — se sometieron a prueba para comprobar la
normalidad de sus distribuciones con la prueba de
Kolmogorov-Smirnov. Como no presentaron una dis-
tribucidon normal en todas las categorias, estas varia-
bles se compararon con las respuestas en los casos
clinicos mediante la prueba de Kruskal-Wallis.

Para relacionar la pregunta “en el ambiente
del hospital, é¢ha participado alguna vez de este
debate?” con el tiempo de trabajo en la UCI, se
realizd un analisis post hoc con la prueba de Mann-
Whitney. Se asumié un nivel de significaciéon de
0,016 exclusivamente para este analisis (a/3) des-
pués de la correccion de Bonferroni. En todos los
demas analisis se considerd un nivel de significacion
de 0,05 (a=0,05). Los resultados se presentaron
como media, desviacion estandar (DS), mediana,
minima, maxima, primer cuartil (1Q) y tercer cuartil
(3Q), frecuencias absolutas y porcentajes relativos.

Resultados y discusion

Todos los entrevistados estaban trabajando — o
habian trabajado —en la UCl y con pacientes termina-
les. Sin embargo, a pesar de la experiencia practica, la
mayoria de los profesionales no tenian formacion en
cuidados paliativos, como cursos de extension, per-
feccionamiento o especializacién (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas generales de la muestra

Caracteristicas | Frec. | %
Asistente social 1 2,2
Enfermero 9 20,0
Fisioterapeuta 22 48,9
Profesion Fonoaudidlogo 1 2,2
Médico 4 8,9
Nutricionista 5 11,1
Psicélogo 3 6,7
Soltero 20 44,4
Separado 2 4,4
Estado civil Viudo 1 2,2
Vive con pareja 20 44,4
No informado 2 4,4
Catdlica 27 60,0
Protestante 5 11,1
Religion No tiene religion 2 4,4
Otras 5 11,1
No informado 6 13,3
continua...
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Tabla 1. Continuacion

Caracteristicas | Frec. | %

uci 20 44,4

Enfermeria 5 11,1
Secto.r g UCI + otro sector 6 13,3
trabaja

Otro sector 11 24,4

No informado 3 6,7
¢éTrabaja o ha Si 45 100,0
trabajado alguna
vez en una UCI? No 0 0,0
élrabaja o ha Si 45 | 100,0
trabajado alguna

ient
vez c-on pacientes e 0 0,0
terminales?
IS i 6 | 133
entrenamiento
idad

en cuidados No 39 | 867
paliativos?

Frec.: frecuencia; UCI: unidad de cuidados intensivos; %: porcentaje

Las respuestas relativas a las decisiones de trata-
miento se cotejaron con el sexo, la profesidn y el sector
de trabajo de los encuestados. No se observé ninguna
asociacion significativa con el sexo de los participan-
tes. En cuanto a la profesion, la respuesta positiva en
cuanto a la participacion en los debates sobre el trata-
miento fue mayor entre los médicos, los enfermeros
y los fisioterapeutas, profesionales que forman parte
del personal fijo del equipo multiprofesional de la UCI,
gue tienen una mayor convivencia con los pacientes
y los familiares de los pacientes. Por otra parte, otros
profesionales trabajan no sdlo en la UCI, sino también
en otros sectores, permaneciendo mas distantes de los
pacientes y de los familiares.

Las decisiones compartidas tienen un efecto
positivo en la asistencia: los usuarios confian mas en
el equipo y en los servicios prestados, y se sienten
mas satisfechos con la atencidn recibida'’. Aun asi, en
muchos casos el paciente sigue estando sometido a
las decisiones de otras personas sobre su vida, transfi-
riendo el poder de eleccion al equipo multiprofesional.

La mayoria de los encuestados que participa-
ron en debates sobre la denegacidn o suspension del
tratamiento trabajan exclusivamente en la UCI, lo que
demuestra lo comun que son estos debates en este

entorno. Entre los que trabajan exclusivamente en la
UCl, sélo dos participantes (10%) informaron no haber
colaborado nunca en este tipo de decision. Los datos,
sin embargo, pueden explicarse por el hecho de que
estos profesionales han estado trabajando en la UCI
durante menos de un afio.

Las otras respuestas muestran que los profesio-
nales que trabajan exclusivamente en la UCI hablan
mas sobre la muerte con sus familiares. También afir-
man que no les gustaria ser resucitados en caso de
enfermedad grave — o incluso con buena salud, pero
con edad avanzada —, y que no resucitarian a los fami-
liares que no tenian este deseo. En su vida cotidiana,
los profesionales sanitarios experimentan dolor, pér-
dida y muerte, experimentando conflictos internos,
fragilidad, vulnerabilidad, temores e incertidumbres
gue no siempre pueden compartir?2.

Los conflictos entre el equipo multiprofesional
son frecuentes, y la mayoria de ellos implican divergen-
cias en el prondstico y el plan terapéutico. Las cuestio-
nes relacionadas con el término de la vida suelen ser
objeto de desacuerdo y desgaste entre los profesiona-
les, lo que afecta a la asistencia y a menudo provoca
retrasos en la toma de decisiones .

También se investigd la asociacidn entre el sexo y
la profesién con respuestas sobre casos clinicos. Sélo se
observé una asociacion significativa en relacion con el
sexo de los entrevistados en el Caso Clinico 3, pregunta
16, en el que se trata a un paciente anciano con un
prondstico desfavorable, sin respuesta al tratamiento,
dependiente de la ventilacién mecdnica y de drogas
vasoactivas, como se muestra en la Tabla 2.

La pregunta que se hizo a los profesionales fue
si hablarian con este paciente para conocer su opinion
sobre las técnicas de resucitacién, antes de un posi-
ble paro cardiaco. La mayoria de las mujeres (84,2%)
respondieron “totalmente de acuerdo”, mientras que
entre los hombres la mayoria de las respuestas se
dividieron entre “totalmente en desacuerdo” (28,6%)
y “totalmente de acuerdo” (42,9%). La tendencia que
demuestran estas cifras es que es mas dificil mante-
ner una comunicacion efectiva con el paciente entre
los hombres entrevistados. El problema es grave por-
que, independientemente de la esfera de la educacion
basica, los profesionales sanitarios tienen como base
de su trabajo las relaciones humanas vy, por lo tanto,
necesitan mejorar su capacidad de comunicacion.

Tabla 2. Asociacion entre las respuestas de los casos clinicos con el sexo de los participantes

Caso clinico/

» Opciones de respuesta
cuestion P P

Femenino Masculino

Caso 1

Totalmente en desacuerdo 20 (52,6%) 5(71,4%)
Parcialmente en desacuerdo 3 (7,9%) 0 (0%)
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 4 (10,5%) 1(14,3%) 0,869
Parcialmente de acuerdo 4 (10,5%) 1(14,3%)
Totalmente de acuerdo 7 (18,4%) 0 (0%)
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Tabla 1. Continuacion

Caso clinico/

cuestion

Opciones de respuesta

Femenino

Masculino
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Totalmente en desacuerdo 11 (28,9%) 5(71,4%)
e Parcialmente en desacuerdo 6 (15,8%) 0 (0%)
aso ., Ni de acuerdo ni en desacuerdo 3 (7,9%) 1(14,3%) 0,103
Cuestion 10 :
Parcialmente de acuerdo 5(13,2%) 1(14,3%)
Totalmente de acuerdo 13 (34,2%) 0 (0%)
Totalmente en desacuerdo 6 (15,8%) 3 (42,9%)
Caso 2 Parcialmente en desacuerdo 4 (10,5%) 0 (0%)
aso ., Ni de acuerdo ni en desacuerdo 5 (13,2%) 0 (0%) 0,469
Cuestion 12 :
Parcialmente de acuerdo 5(13,2%) 0 (0%)
Totalmente de acuerdo 18 (47,3%) 4 (57,1%)
Totalmente en desacuerdo 9 (23,7%) 4 (57,1%)
s Parcialmente en desacuerdo 6 (15,8%) 0 (0%)
aso . Ni de acuerdo ni en desacuerdo 9 (23,7%) 0 (0%) 0,101
Cuestion 14 :
Parcialmente de acuerdo 7 (18,4%) 0 (0%)
Totalmente de acuerdo 7 (18,4%) 3 (42,9%)
Totalmente en desacuerdo 1(2,6%) 2 (28,6%)
o Parcialmente en desacuerdo 0 (0%) 1(14,3%)
aso ., Ni de acuerdo ni en desacuerdo 1(2,6%) 0 (0%) 0,018*
Cuestion 16 :
Parcialmente de acuerdo 4 (10,5%) 1(14,3%)
Totalmente de acuerdo 32 (84,2%) 3 (42,9%)
Totalmente en desacuerdo 0 (0%) 0 (0%)
o Parcialmente en desacuerdo 0 (0%) 0 (0%)
as0 3 Ni de acuerdo ni en desacuerdo 2 (5,3%) 1(14,3%) 0,591
Cuestion 18 :
Parcialmente de acuerdo 7 (18,4%) 1(14,3%)
Totalmente de acuerdo 29 (76,3%) 5(71,4%)
TOTAL 38 (100%) 7 (100%)

* Significado estadistico; prueba exacta de Fisher (a=0.05). Para consultar la lista de casos y preguntas, véase el anexo.

Las personas que trabajan con pacientes termi-
nales deben saber no solo qué, sino cuando y cémo
hablar, teniendo en cuenta también el tiempo de
callarse®. El paciente necesita ser escuchado en el
curso de la toma de decisiones?, y los profesionales de
la salud tienen el deber de respetar la autonomia del
usuario, (...) dejando que la muerte ocurra en el lugar,
el tiempo y la compaiiia de quien el paciente quiera®.

Se observaron importantes asociaciones con
la profesion en las respuestas al Caso Clinico 2, que
se refiere a una mujer anciana con buena salud
gue desea morir. Se preguntd a los participantes
si llamarian al equipo de reanimacion si la sefiora
fuera de su familia y presentara un paro cardiorres-
piratorio. La mayoria de los médicos (50%), enfer-
meros (44,4%) y nutricionistas (60%) respondie-
ron “totalmente en desacuerdo”, mientras que la
mayoria de los fisioterapeutas (40,9%) respondie-
ron “totalmente de acuerdo”. Incluso si el paciente
es un miembro de la familia que ya ha manifestado
su deseo de morir repentinamente, los profesio-
nales siguen teniendo dudas sobre llamar o no al
equipo de reanimacién o respetar la autonomia del

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020281376

paciente, lo que revela conflictos en relacién con
decisiones de este tipo.

Los desacuerdos en los equipos sanitarios no
suelen ser sobre los hechos en si, sino sobre su inter-
pretacidon y representacion. No hay hechos puros,
ya que se interpretan a partir de valores que se les
atribuyen. Como el argumento se encuentra en el
ambito de los valores?®, percibidos como obligacio-
nes morales, es comun que los pacientes ancianos
afectados por enfermedades inesperadas se some-
tan a tratamiento o a esfuerzos futiles de reanima-
cion, simplemente por falta de consenso o de una
comunicacion mas eficaz entre los profesionales,
incluso cuando hay una expresion previa de la volun-
tad del paciente 2.

También hubo una asociacién significativa
entre la profesion y las respuestas a la cuestion 12
del Caso Clinico 2, que pregunta, todavia sobre el
paciente anciano que desea morir: “si usted perte-
neciera al equipo de reanimacion, ¢éiniciaria las téc-
nicas de reanimacidon?”. Los porcentajes mas altos
de la respuesta “totalmente de acuerdo” se encon-
traron entre enfermeros (44,4%), nutricionistas
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(40%) y fisioterapeutas (63,6%). Entre los médicos
y otras profesiones, las respuestas variaron. Cuando
se trata del paciente, y no del familiar, los entrevis-
tados aceptan iniciar la reanimacioén, siguiendo la
legislacidn, incluso si ésta no respeta la autonomia
del paciente. Las respuestas muestran la inquietud
de los profesionales en relacién con la curacion con
la obligacién ética de no descuidar la atencion.

Es evidente que los profesionales sanitarios
suelen acabar realizando algunos procedimientos
porque temen los riesgos de verse expuestos a posi-
bles procedimientos civiles o penales si registran sus
decisiones en los historiales médicos?. Esto demues-
tra que, incluso cuando se trata frecuentemente de
la fase terminal de la vida, es habitual que el profe-
sional no sea consciente de las consecuencias juri-
dicas de la indicacion o suspension de las terapias
en los pacientes en fase terminal. Todas las demas
respuestas, aunque sin significacion estadistica,
mostraron que la mayoria de los profesionales estan
de acuerdo en que, antes de tomar una decision, es
necesario hablar con el paciente, el protagonista de
las elecciones .

También se compararon las respuestas con el
tiempo de trabajo de los entrevistados con este tipo
de pacientes en la UCI, para investigar si las opiniones
variaban. La cuestidn relativa a la participacion en los
debates sobre el tratamiento de los pacientes en fase
terminal fue la Unica que mostrd una diferencia signi-
ficativa en relacidn con el tiempo de trabajo en la UCI.
En el analisis post hoc, por la prueba Mann-Whitney
no paramétrica, se observé una diferencia estadistica-
mente significativa entre las respuestas “totalmente
en desacuerdo” y “totalmente de acuerdo” (p=0,009).
La media de tiempo de trabajo en la UCI entre los que
nunca participaron en este tipo de debate fue de
nueve meses, mientras que la de los que afirmaron
haber participado fue de 48 meses.

Los debates sobre el tratamiento de los pacien-
tes en fase terminal son regulares en los equipos
multiprofesionales, y podrian ser incluso mas fre-
cuentes, ya que aumentan los conocimientos y
disminuyen los conflictos. Son importantes para
resolver dudas y minimizar las divergencias, ya que
la incertidumbre sobre los dilemas éticos comunes
a medida que avanzan la tecnologia y las opciones
de tratamiento genera estrés para todos los impli-
cados?3. Para preservar a los pacientes, los profe-
sionales sanitarios terminan firmando una especie
de pacto de silencio con ellos. En cambio, en los
programas de cuidados paliativos es posible discutir
los procedimientos colectivamente para compartir
informacién y sentimientos .

En todos los casos clinicos, se pregunto a los
encuestados qué factores influian mas en sus res-
puestas a fin de identificar los valores en la toma de
decisiones. Como estas preguntas son abiertas, con
respuestas discursivas, no es posible presentar aqui
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todas las respuestas obtenidas. Entonces se las agru-
paron y categorizaron para cuantificarlas.

Sobre el Caso Clinico 1 — una paciente joven,
con insuficiencia de multiples érganos, prondstico
desfavorable, sin respuesta al tratamiento, y que
después de 60 dias de estancia en la UCI presenta un
paro cardiorrespiratorio — se pregunto a los entrevis-
tados: “écree que esta paciente deberia ser resuci-
tada?” Veintiocho participantes (62,2%) respondie-
ron “totalmente en desacuerdo” o “parcialmente en
desacuerdo”, entre los cuales 15 (53,5%) sefialaron
el “prondstico desfavorable”, en forma aislada, como
el factor mas relevante en la toma de decisiones. En
las respuestas que apuntaban a mas de una justifi-
cacidn, otros ocho participantes indicaron el “pro-
nostico desfavorable” como elemento que se tenia
en cuenta: prondstico desfavorable y deterioro de
la calidad de vida (4), prondstico desfavorable y
hospitalizacidn prolongada, (2) prondstico desfavo-
rable, deterioro de la calidad de vida y cuestiones
familiares (2). En total, el 82,1% de las justificaciones
contenian un “prondstico desfavorable”. El pronds-
tico de vida es uno de los criterios mas discutidos
en la actualidad. Normalmente se establece el limite
de seis meses de esperanza de vida como criterio
para indicar los cuidados paliativos. Sin embargo, la
OMS recomienda que, a partir del diagnéstico, todo
paciente con una enfermedad grave, progresiva e
incurable tenga la opcidn de recibir un tratamiento
paliativo asociado con terapias curativas. Deben
evitarse las medidas para prolongar la vida — vy, por
consiguiente, el sufrimiento de todos los afectados
—a fin de mantener la comodidad y la dignidad de
la persona, ya que algunos sintomas fisicos — como
el dolor, el miedo, la falta de aliento, la ansiedad y la
depresién — asociados con el sufrimiento emocional
y espiritual, pueden ser tan profundos que hacen la
vida insoportable 3.

En el Caso Clinico 2 — mujer anciana, con buena
salud, que quiere morir repentinamente y tiene un
paro cardiorrespiratorio — se preguntd a los entrevis-
tados si, siendo el paciente un miembro de la familia,
llamarian al equipo de resucitacidn. Las respuestas
mas frecuentes fueron “totalmente en desacuerdo”
y “parcialmente en desacuerdo”, con un total de 22
participantes (48,9%), entre los cuales 19 (86,4%) jus-
tificaron la decisidn “respetando la voluntad previa-
mente expresada”. Dieciocho profesionales (40%) res-
pondieron “totalmente de acuerdo” o “parcialmente
de acuerdo”, de los cuales 12 (66,6%) explicaron la
opcion por la “condicidn clinica previa del paciente”
y tres (16,7%) por el “vinculo familiar”. Los otros tres
(16,7%) presentaron justificaciones variadas.

Aunque deben definir los tratamientos basados
en hechos y valores, los profesionales sanitarios no
siempre incluyen este debate en la atencion. Esto les
lleva a decidir basandose en hechos clinicos y en su
propio punto de vista, sin tener en cuenta al paciente,
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cuya inclusion en la toma de decisiones es una obliga-
cién moral y ética que, cuando se cumple, mejora la
atencidn sanitaria. Asi, es necesario dar espacio a las
conversaciones sobre los valores?, manteniendo una
comunicacion clara y objetiva que haga del paciente
el protagonista de las deliberaciones 33,

Todavia en el Caso Clinico 2, se pregunto a
los participantes si iniciarian las técnicas de resu-
citacién si pertenecieran al equipo de resucitacion.
Veintisiete profesionales (60%) respondieron “total-
mente de acuerdo” o “parcialmente de acuerdo”,
entre los cuales nueve (33,3%) justificaron la res-
puesta por la condicidn clinica previa del paciente.
Las otras justificaciones eran variadas.

Cuando se produce una disminucion de la capa-
cidad funcional y se sabe que, incluso en buenas
condiciones de salud, la recuperacion del paciente
nunca lo llevara al nivel anterior, es imperativo aplicar
acciones paliativas, en lugar de tratamientos invasi-
vos y dolorosos que sélo prolongarian indtilmente el
sufrimiento?. En estas circunstancias, el equipo mul-
tiprofesional tiene la obligacion de velar por la ética
médica y los derechos del paciente, para que sus
deseos sean considerados independientemente de
los valores personales de los profesionales 2.

Desde la década de 1960 ha habido un movi-
miento mundial para valorar la autonomia del
paciente, especialmente en la atencidn al final de
la vida. Esta preocupacién se ha materializado en
documentos de manifestacidon de voluntad, entre los
gue se encuentran las DAV. Es muy importante que
los pacientes conozcan esta posibilidad y que se les
estimule a elaborar el documento, atestiguando pre-
viamente sus deseos sobre los cuidados paliativos en
caso de que no puedan expresarse 4,

En el Caso Clinico 3 —un anciano con prondstico
desfavorable, sin respuesta al tratamiento y depen-
diente de ventilacién mecdnica y drogas vasoactivas
—, se pregunto a los entrevistados si, en caso de un
paro cardiaco, revivirian al paciente. Diecinueve
participantes (42,2%) indicaron “totalmente en des-
acuerdo” o “parcialmente en desacuerdo”, y en 13
respuestas (68,4%) la justificacion fue el “prondstico
desfavorable”. Una vez mas surge la discusion sobre
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los cuidados paliativos y la renuncia a las técnicas
que prolongan el sufrimiento.

Aun en el tercer caso clinico, se pregunté a
los participantes si creian que debian hablar con
el paciente para obtener su opinion. Cuarenta pro-
fesionales (88,9%) respondieron “totalmente de
acuerdo” o “parcialmente de acuerdo”. Entre ellos,
23 (57,5%) indicaron “el respeto de la autonomia
del paciente/su derecho a elegir/su voluntad” como
principal razén de la decision.

Finalmente, se preguntd si creian que era
necesario hablar con los familiares del paciente de
antemano para obtener su opinidn. Cuarenta y dos
participantes (93,3%) respondieron “totalmente de
acuerdo” o “parcialmente de acuerdo”. Las justifi-
caciones mas frecuentes fueron: “se debe respetar
la opinion de los familiares” (8 respuestas, 19%);
“los familiares deben ser conscientes” (5 respues-
tas, 11,9%) y “se debe tener en cuenta la opinion
de los familiares, aunque la voluntad del paciente
sea soberana” (5 respuestas, 11,9%); “es necesa-
rio preparar a la familia sobre la evolucion clinica
del paciente” (3 respuestas, 7,1%); “la consulta es
importante para definir el soporte vital avanzado” (3
respuestas, 7,1%); y “es una cuestién ética y huma-
nista” (3 respuestas, 7,1%).

Consideraciones finales

Teniendo en cuenta los resultados presenta-
dos, existe la preocupacién de los profesionales por
respetar la autonomia de los pacientes y los fami-
liares. En circunstancias de prondstico desfavorable,
se tuvo cuidado de proteger la dignidad y asegurar
la calidad de vida a través de la decisién compartida.
Sin embargo, una cierta tendencia de obstinacién
terapéutica para cumplir con el deber profesional
revela la necesidad de discutir la toma de decisio-
nes e intensificar la formacién en cuidados paliati-
vos, minimizando los conflictos éticos. Por ultimo, es
importante sefialar como factor limitante la dificul-
tad de conseguir la adhesion de los profesionales a
la investigacion.
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Anexo

Datos demograficos

Edad:

Sexo: () Femenino ( ) Masculino

Estado civil: () Soltero ( )Viudo ( )Separado ( ) Vive con pareja

Religién:

Origen étnico: () Portugués ( )Aleman ( )Asidtico ( )Africano ( )Italiano ( )Otro
éCuadl?

Profesion:

Sector del hospital donde trabaja:
() Trabajé anteriormente en la UCI () Trabaja actualmente en la UCI

Tiempo: anos

() Trabaja con pacientes terminales ( ) Trabajé con pacientes terminales

Tiempo: afos

¢Tiene algln entrenamiento en cuidados paliativos?
( )No ( )si
éCudl?

Decisiones de rechazar o suspender el tratamiento

En el ambiente hospitalario, éha participado alguna vez en este debate?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

Caso positivo

1. Cite qué profesionales participaron en el debate.

2. ¢Quién cree que deberia participar en este debate?
() Paciente ( ) Psicélogo () Familiares
() Médico () Asistente social () Enfermero
() Religiosos ( ) Técnicosy auxiliares de enfermeria
() Otros

éCudles?

e

c
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En el ambiente doméstico

3. ¢Ha hablado alguna vez en casa con sus familiares, especialmente con los ancianos, sobre la muerte y sobre las deci-
siones ante la muerte?

Invest

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de

desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

4. Si tuviera una enfermedad grave e irrecuperable y sufriera un paro cardiorrespiratorio, ¢ desearia ser resucitado?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo
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5. Si tuvieras 85 afios, con buena salud, compatible con la edad, y de repente tuvieras un paro cardiaco, équerrias ser
resucitado?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de

desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

6. Si un familiar suyo, ante una edad avanzada o una enfermedad grave, mostrara el deseo de no ser resucitado y en esas
circunstancias sufriera un paro cardiaco, ¢iniciaria la resucitacion cardiorrespiratoria (RCP)?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de

desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

7. ¢Cémo quiere morir?
() Repentinamente ( ) Después de unaenfermedad grave ( ) Otros

éCudl?

Casos clinicos

] Caso 1

Paciente mujer de 16 afos. Historial de estenosis esofagica tras la ingestién de soda caustica a los 4 afos. Fue admitida
para una correccion quirurgica por una neumonia recurrente. Evolucioné postoperatoriamente con mediastinitis, man-
teniendo la condicidn séptica sin perspectiva de tratamiento quirudrgico y sin mejora con tratamiento clinico. La paciente
evoluciond con una insuficiencia organica multiple y presentd un paro cardiorrespiratorio en el 602 dia de hospitalizacion.

8. ¢Cree que esta paciente deberia ser resucitada?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de

desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

9. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decision?

. Caso 2

Una mujer de 86 afios, que vive con sus parientes y goza de buena salud para su edad, habia dicho varias veces a sus fami-
liares que le gustaria morir repentinamente. Presenta pérdida repentina de la conciencia y paro cardiaco.

10. Si fuera un miembro de su familia, éllamaria a un equipo de salud y comenzaria la reanimacién cardiopulmonar?

. 7

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de

Totalmente de acuerdo
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desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo

11. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decisién?

Invest

12. Si estuviera en el equipo de resucitacidn, écomenzaria las técnicas de resucitacion?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo

Totalmente de acuerdo

13. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decisioén?
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. Caso 3

Un paciente, hombre de 63 afnos, fue diagnosticado con insuficiencia cardiaca por miocardiopatia isquémica, con una
fraccion de eyeccién del 20%. El paciente fue admitido en la UCI en un centro médico sin condiciones de trasplante de
corazon, sin respuesta al tratamiento clinico, dependiente de la dobutamina y la ventilacion mecdanica durante 30 dias. En
caso de que este paciente presentara un paro cardiorrespiratorio:

14. ¢Usted iniciaria las técnicas de reanimacién?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

15. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decision?

16. Antes de esto, durante la hospitalizacion, écree que deberia hablar con el paciente para pedirle su opinién?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

17. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decision?

18. Antes de ese hecho, durante la hospitalizacion, écree que deberia hablar con los familiares del paciente para saber
sus opiniones?

Totalmente en Parcialmente en Ni de acuerdo ni en Parcialmente de Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo

19. ¢Qué factores cree que influyen mas en su decisioén?
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