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Dilemas éticos en cuidados paliativos: revision de
la literatura

Fabiola Alves Alcdntara

Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro/RJ, Brasil.

Resumen

En cualquier sociedad, las cuestiones relativas al inicio y al final de la vida constituyen un inmenso desafio,
ya que involucran varios conceptos relacionados con la ciencia y la religion, de caracter humanista, social, juridico,
bioético y moral. El objetivo del estudio es presentar los dilemas éticos explicitados por profesionales de la salud
cuando estan frente a procesos de finitud. Entre los diversos tipos de dilemas éticos encontrados, los principales
son los recursos limitados, las dificultades de comunicacion y las dificultades para tomar decisiones. Estos dilemas
nos llevan a reflexionar sobre una serie de cuidados que debemos emplear en esos procesos de finitud, como
establecer una comunicacidn integrada, decir siempre la verdad y comprender las renuncias, interrupciones y
negativas al tratamiento.

Palabras clave: Bioética. Toma de decisiones. Cuidado terminal. Personal de salud.

Resumo
Dilemas éticos em cuidados paliativos: revisdo de literatura

Em qualquer sociedade, assuntos concernentes ao inicio e fim da vida sdo imenso desafio, pois envolvem
diversos conceitos relacionados a ciéncia e religido, de carater humanistico, social, juridico, bioético e moral.
O objetivo deste estudo é apresentar os dilemas éticos explicitados por profissionais de satide ao enfrentar pro-
cessos de finitude. Dentre os diversos tipos de dilemas éticos encontrados, os principais perpassam a limitacdo
de recursos, a dificuldade de comunicacdo e a dificuldade em tomar decisGes. Esses dilemas levam a refletir
sobre uma série de cuidados necessarios, como estabelecer comunicagdo integrada, sempre dizer a verdade e
entender rendncias, descontinuagGes e recusas ao tratamento.

Palavras-chave: Bioética. Tomada de decisdes. Assisténcia terminal. Pessoal de saude.

Abstract
Ethical dilemmas in palliative care: a literature review

Issues concerning the beginning and end of life are an immense challenge for they involve various concepts
related to science and religion, and have humanistic, social, legal, bioethical, and moral character. This study
aimed to present the ethical dilemmas experienced by health professionals when facing death. Among the various
ethical impasses, the main ones are resource limitations, the difficulty in communication and decision-making.
They make us reflect on various end-of-life factors, such as establishing integrated communication, always telling
the truth, and understanding non-adherence, discontinuations, and treatment refusals.

Keywords: Bioethics. Decision making. Terminal care. Health personnel.
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Con su peculiar forma de cuidado, las médicas
Cicely Saunders y Elisabeth Kibler-Ross influyeron
mucho en el desarrollo de los cuidados paliativos?. De
acuerdo con Doyle y colaboradores?, el movimiento
hospice, idealizado por Saunders, se opone al trata-
miento entonces dispensado a los enfermos en final
de vida, cuyo sufrimiento se basaba en el dolor, siendo
grande la preocupacién en elaborar formas de contro-
lar ese sintoma?3. Creado en Gran Bretafia, este nuevo
modelo se extendid por los Estados Unidos, Francia y
varios otros paises, convirtiendo a Saunders en la pre-
cursora de los cuidados paliativos en el mundo*>.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) pri-
mero conceptualizd los cuidados paliativos en 1986,
pero el concepto se amplié de acuerdo con realidades
y perfiles epidemioldgicos locales, siendo redefinido
en 2002 como abordaje para mejoria de la calidad de
vida de pacientes y familiares que enfrenten (...) enfer-
medad amenazadora de la vida, por medio de preven-
cion y alivio del sufrimiento con identificacion precoz
e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y de
otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales®.

Matsumoto enumerd los principios orientado-
res de la practica multiprofesional en cuidados palia-
tivos recomendados por la OMS: promover el alivio
del dolor y otros sintomas desagradables; afirmar la
vida y considerar la muerte como un proceso de vida
normal; no acelerar ni posponer la muerte; integrar
aspectos psicoldgicos y espirituales en la atencion
al paciente; ofrecer un sistema de apoyo que per-
mita al paciente vivir de la forma mds activa posible,
hasta el momento de su muerte; ofrecer un sistema
de apoyo para ayudar a los miembros de la familia
durante la enfermedad del paciente y hacer frente
al duelo; enfoque multiprofesional para centrarse
en las necesidades de los pacientes y sus familias,
incluido el seguimiento del duelo; mejorar la calidad
de vida e influir positivamente en el curso de la enfer-
medad; debe iniciarse lo antes posible e incluir todas
las investigaciones necesarias para comprender y
controlar mejor las situaciones clinicas estresantes’.

La asistencia en los cuidados paliativos necesita
ser integral, abarcando diversos segmentos, entre ellos
el fisico, espiritual, psicolégico y social, involucrando
una mirada cuidadosa y un equipo multidisciplinario®.
El enfoque multiprofesional permite al equipo inter-
cambiar conocimientos y facilita el entendimiento de
las fragilidades y condiciones del enfermo sin posibi-
lidad de cura®™. Ese enfoque tiene gran importancia
para los cuidados paliativos porque demuestra cuan
fundamental es cada profesidn, que individualmente
no consigue abarcar todos los matices de la atencién
a esos pacientes, con destaque al papel de la colectivi-
dad para la adecuada asistencia®*'.
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Las cuestiones relativas al comienzo y al final de
la vida constituyen un inmenso desafio en cualquier
sociedad, ya que involucran conceptos relacionados
con la ciencia y la religion, de caracter humanista,
social, legal, bioético y moral'*!3, Las diferencias
culturales llevan a cada nacién a abordar la cuestién
de modo diverso, y Vasconcelos y Pereira’* sefia-
lan que Inglaterra, Australia y Nueva Zelanda son
los paises que mas invierten en cuidados paliativos,
seguln informe sobre calidad de muerte de 2015.
Centrandose en las implicaciones del final de la vida,
las decisiones tomadas sobre el tratamiento y el pro-
ceso de muerte son relevantes. Tales dilemas éticos
demandan reflexiones que involucran a toda la socie-
dad acerca de las conductas mas apropiadas 6,

Para Medeiros y colaboradores, el dilema ético
estd impregnado por la cultura, la filosofia y los valo-
res que [las] basan (...). La pluralidad de los diferentes
contextos culturales de una sociedad que se consti-
tuye (sic) de individuos que jerarquizan sus valores de
manera singular basados por la autonomia permite
constantes indagaciones sobre las cuestiones relacio-
nadas a la vida y, principalmente, a su terminalidad?’.

Los dilemas éticos conllevan dos o mas opcio-
nes terapéuticas o orientaciones adecuadas para
una situacion dada, permeando la practica de los
profesionales de la salud, que es susceptible de
indagacién moral o social®#%°. La tematica de los
dilemas trae diversas preocupaciones, motivando
a la colectividad cientifica a estudiarla incesante-
mente en los ejes legal y ético %°. Asi, este trabajo
tiene como objetivo identificar en la literatura los
dilemas éticos que viven los profesionales de la
salud en el cuidado de pacientes sin posibilidades
terapéuticas de curacion.

Método

Se trata de una revision de la literatura inclu-
yendo articulos cuyo texto completo esta disponi-
ble en linea. Se realiz6 una busqueda en las bases
de datos Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online, Biblioteca Regional de Medicina,
Scientific Electronic Library Online y Literatura
Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud.
Se utilizaron descriptores en portugués y sus corres-
pondientes en inglés y espafiol: “bioética”, “bioethics”,

”,

“bioética”; “tomada de decisdes”, “decision making”,

", u

“toma de decisiones”; “assisténcia terminal”, “termi-
nal care”, “cuidado terminal”; y “pessoal de satude”,
“health personnel”, “personal de salud”. Se excluyeron
relatos de caso y estudios que, a pesar de presentar

los descriptores listados, se refirieran a dilemas éticos
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vividos por los pacientes o sus familiares. Se identifi-
caron 51 articulos sobre el tema, y luego de utilizar
los criterios se obtuvo una muestra de 14 articulos.

Se seleccionaron fuentes y descriptores con el
fin de centrarse en los articulos que hacian referen-
cia a los dilemas éticos que viven los profesionales

Cuadro 1. Corpus de revision bibliografica no sistematica

Autor(es)/afio

Araujo, Neves;
20032

Titulo

“A bioética e a fisioterapia
nas unidades de terapia
intensiva”

Revista

Revista de
Fisioterapia da
Universidade
de Sdo Paulo

de la salud en el cuidado de pacientes terminales,
sin delimitar su afio de publicacion. Para posibilitar
el andlisis, la muestra se clasificd en cuanto a la auto-
ria, afio de publicacion, titulo del articulo, objetivo,
método y nombre del periddico en que se publicé.
El Cuadro 1 muestra los articulos seleccionados.

Objetivo
Trazar el perfil de los profesionales de
la fisioterapia que trabajan en UTl e
identificar su opinién sobre temas como
pacientes terminales, autonomia del
paciente, eutanasia y distanasia.

Método

Investigacion
de campo

“Ethical dilemmas in
occupational therapy and

Identificar los dilemas éticos
experimentados por terapeutas
ocupacionales y fisioterapeutas que

. . Journal o . . . Investigacion
Barnitt; 19982* | physical therapy: a survey . f trabajan en el Servicio Nacional de Salud g
. . Medlical Ethics . . de campo
of practitioners in the UK del Reino Unido y comparar contextos
National Health Service” éticos, temas y principios entre los dos
grupos.
. “Shared decision-making in . . —
Bélanger, . & . o Sintetizar el conocimiento sobre .,
, palliative care: a systematic Palliative . Revision de
Rodriguez, k . . X .. el proceso de toma de decisiones .
,; | mixed studies review using Medicine . . L la literatura
Groleau; 2011 . . compartida en cuidados paliativos.
narrative synthesis
“The changes of ethical Investigar los dilemas éticos
Chihy dilemmas in palliative - encontrados por médicos y enfermeros L,
Medicine . L Investigacion
colaboradores; | care: alesson learned from T de cuidados paliativos en 2013 y de campo
201624 comparison between 1998 comparar los resultados con una P
and 2013 in Taiwan” investigacion realizada en 1998.
. “Ethical challenges in the . . .
Gjerbergy . - . . Examinar los tipos y la prevalencia de L
provision of end-of-life Social Science . . Investigacion
colaboradores; care in Norwegian nursin and Medicine los desafios éticos en los cuidados al de campo
20102 ” & g final de la vida. P
homes
Identificar los dilemas éticos a los que
Mobasher y “Ethical issues in the end Iranian Journal | pueden enfrentarse los oncélogos .,

. . . Investigacion
colaboradores; | of life care for cancer of Public iranies en el entorno de la salud y de campo
2013% patients in lran” Health determinar los factores que influyen en P

el proceso de toma de decisiones.
- “How nurses and

Sorta-Bilajacy .. . . " N

physicians face ethical . .| Evaluar los dilemas éticos de enfermeros | Investigacion
colaboradores; . . Nursing Ethics - L . ..
20117 dilemmas: the Croatian y médicos en la practica clinica. de campo

experience”

“Dificultades de las o

., Conocer las dificultades encontradas por
Granero- enfermeras de atencion ) . .
L ., enfermeras de atencion primaria para L
Moyay primaria en los procesos Atencion L . Investigacion
e L . ; establecer las directivas anticipadas
colaboradores; | de planificacion anticipada Primaria de campo
. . . de voluntad de personas en estado
2016 de las decisiones: un .
. R terminal.

estudio cualitativo

“Percepciones de los

profesionales sobre Comparar la percepcion de la practica
Guardia la atencidn prestada, Anales del | profesional y los dilemas éticos de Estudio
Mancilla 'y obstaculos y dilemas éticos Sistema médicos y enfermeros en la asistencia descriptivo,
colaboradores; | relacionados con el final de Sanitario de | terminal en la atencidn primaria, transversal y
2018% la vida en hospitales, centros Navarra hospitalaria y en residencias de multicéntrico

de atencion primaria y
residencias de ancianos”

ancianos.
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Tabla 1. Continuacion
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utor(es)/afo itulo evista jetivo étodo

Aut YELL Titul Revist. Objeti Métod
“Dificultades y factores

Sanchez- favorables para la atencion e -

, . P . L, Identificar dificultades y factores .
Garciay al final de la vida en Atencion . Investigacion
. . . . ; enfrentados por profesionales que
colaboradores; |residencias de ancianos: Primaria g . . . de campo

20 . actuan en residencias de ancianos.
2017 un estudio con grupos
focales”
Identificar situaciones que angustian
Motta “Tomada de decisdo a profesionales de salud y/o
colabo\r,adores- em (bio)ética Revista investigadores en la préctica clinica y Revision de
2016 " | clinica: abordagens Bioética presentar sucintamente reflexiones o la literatura
contemporaneas” enfoques relacionados con el proceso
de toma de decisiones.
. “Dilemas éticos Revista Identificar tipos de dilemas éticos Sy
Renner, Goldim, " L. o Investigacion
. 18 presentes na pratica do Brasileira de | presentes en la practica del
Prati; 2002 .. ) .. : .. de campo
fisioterapeuta Fisioterapia | fisioterapeuta.
“Dilemas éticos ligados a Verificar en la practica profesional de
pratica do fisioterapeuta . fisioterapeutas los dilemas éticos que L
. 3 . . Tesis de . L P Investigacion
Pereira; 2007 no atendimento da crianga , orientan su relacion terapéutica con el
R s maestria . - - e de campo
com deficiéncia fisica ou nifio con discapacidad fisica y/o mental
mental” y su familia.
. s Estudiar las temdticas y la
“A interface entre bioética .. . ., , .y p _p
Lorenzo, - K . Fisioterapia |fundamentacién tedrica de los articulos | Revisidén de
) 55 | e fisioterapia nos artigos . . . - .
Bueno; 2013 Lo ” em Movimento | indexados que pretendian discutir la la literatura
brasileiros indexados . .. . .
interfaz entre fisioterapia y bioética.

Resultados y discusion

Gjerberg y colaboradores?* buscaron identifi-
car los tipos de desafios éticos y su prevalencia en la
vision de 664 profesionales de la salud que actuaban
en enfermerias de hogares de ancianos de Noruega.
Los entrevistados apuntaron con mayor frecuencia
la inadecuacién del cuidado por la escasez de recur-
sos y el desprecio a la autonomia e integridad del
individuo %. Esas observaciones corroboran los resul-
tados encontrados por Lorenzo y Bueno , que des-
criben varios conflictos en la practica profesional de
fisioterapeutas, con destaque para los relacionados
con el inicio y final de la vida, autonomia del sujeto,
rechazo de tratamiento y toma de decisiéon cuando
la autonomia es de alguna forma limitada.

Guardia Mancilla y colaboradores* aplicaron
un cuestionario a 378 profesionales espafioles que
actuaban en hospitales, atencién primaria y asilos,
verificando que los dilemas éticos mas frecuentes
relacionados al final de la vida estaban orientados
al uso de las directivas anticipadas de voluntad.
Granero-Moya y colaboradores?® investigaron las
dificultades enfrentadas por enfermeros en la aten-
cién primaria en procesos de toma de decisiones en
casos terminales. Encontraron poco conocimiento
sobre el tema, dificultades de comunicacién, falta
de tiempo y relacién interprofesional deficiente %,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020284434

En un estudio con oncdlogos iranies, Mobasher
y colaboradores?® percibieron como dilemas éticos el
decir la verdad, la definicidn incierta del cuadro del
enfermo y la relacién equipo-paciente. Esos hallazgos
refuerzan el estudio de Motta y colaboradores®,, quie-
nes detectaron las preocupaciones de los profesiona-
les de la salud en la practica clinica y la dificultad que
enfrentan en el proceso de toma de decisiones, en los
que los casos de origen y finitud de la vida provocan
mas angustia y friccién. Se nota que dos aspectos de
la clinica muy dificiles para profesionales y equipos
de salud son la comunicacidon de malas noticias y el
momento de establecer cuidados paliativos 3.

Sanchez-Garcia y colaboradores?®° identifica-
ron problemas en la comunicacién del equipo con
las familias y falta de incentivo a la participacion de
los enfermos en la toma de decisiones como las prin-
cipales dificultades experimentadas por profesiona-
les en la atencidn a ancianos que vivian en casas de
reposo espafiolas. Para Sorta-Bilajac y colaborado-
res?, por otro lado, los dilemas éticos enfrentados
por médicos y enfermeros croatas en su practica
clinica se dirigen a eutanasia, suicidio asistido y limi-
tacidon de terapias para mantenimiento de la vida.
En un estudio comparativo, Chih y colaboradores #
describieron los cambios en los dilemas éticos en los
cuidados paliativos entre 1998 y 2013 en Taiwan. En
1998 se observaron dificultades en orientar a los
enfermos, familias que no querian llevar al paciente
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a casa y omision de la verdad por parte de la familia
a los enfermos, mientras que en 2013 los dilemas
éticos se relacionaban a la asignacidon de recursos.

Segun Barnitt %, los dilemas éticos con los que
se enfrentan los fisioterapeutas en su practica aun
son poco conocidos. En su estudio con estos profe-
sionales del Servicio Nacional de Salud de Inglaterra,
los resultados apuntaron asignacion injusta y falta
de recursos, baja eficacia del tratamiento fisiotera-
péutico, decisiones terapéuticas divergentes entre el
equipo, desprecio a la confidencialidad y autonomia
del paciente y omision de la verdad. La ocurrencia
de dilemas éticos prevalecid, segun participantes de
la investigacidn, en el ambiente hospitalario 2.

Renner, Goldim y Prati!?, a su vez, identifica-
ron, por medio de un cuestionario, que la mayoria de
los dilemas relatados por fisioterapeutas actuantes
en Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, se basaba
en el limite de actuacién profesional, seguido por la
omisidn de la verdad y falta de recursos y eficien-
cia de la terapia, con destaque para el considerable
numero de cuestionarios que acusaban ausencia

Sdo Paulo, Brasil. La autora concluyd que muchos de
los encuestados, la mayoria con menos de 15 afios
de profesion, estan preocupados y comprometi-
dos con la ética, pero no identificaron dilemas en
su actuacion profesional, sino cuestiones cotidianas
como las relacionadas con la alta fisioterapéutica 2.

Consideraciones finales

Los dilemas éticos que enfrentan los profesio-
nales de la salud en situaciones terminales llevan a
reflexionar sobre los diversos cuidados necesarios
para el proceso de muerte. Ejemplos de esos cuida-
dos son la comunicacidn integrada entre profesional,
paciente y familiares, el deber de informar siempre
la verdad y la necesidad de comprender renuncias,
discontinuaciones y rechazo de tratamientos.

El proceso de toma de decisiones ha sido uno
de los principales obstaculos para los profesionales
de salud en asistencia terminal, con destaque para
la inseguridad, la falta de preparacién profesional y
la carencia de conocimiento sobre la tematica discu-

de dilemas. El resultado corrobora el estudio de
Pereira®?, que investigd la misma categoria profesio-
nal, pero en la atencidn a nifios con deficiencia fisica
y/o mental y familiares en la ciudad de Campinas,

tida. Cabe destacar la importancia de realizar otros
estudios con la intencion de evaluar lo que esos profe-
sionales ponderan en el proceso de toma de decision
cuando se encuentran con alguno de esos dilemas.
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