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Percepcion de los pacientes oncologicos sobre la
terminalidad de la vida

Lauren Tana Comin?, Marina Panka? Vilma Beltrame?3, Jovani Anténio Steffani®, Elcio Luiz Bonamigo®

Resumen

Con el fin de analizar la percepcidon de los pacientes con cancer frente al final de su vida, a través de una inves-
tigacion descriptiva, se aplicod un cuestionario a 100 pacientes de cancer, entre los cuales el 85% desconocia las
directivas anticipadas de voluntad, el 81% desconocia los términos de cuidados paliativos y el 70% desconocia
la orden de no reanimar. Después de la clarificacion del significado de los términos utilizados, el 62% estaba de
acuerdo para elaborar su testamento vital/directivas anticipadas de voluntad, el 82% para recibir los cuidados
paliativos en el hogar y el 64% para ser restablecido en cualquier situacion, pero la mayoria (73%) no estuvo
de acuerdo con la distanasia. Tan sélo el 11% considerd inadecuada la comunicacién del diagndstico por el
médico. El hecho de portar metastasis amplié la reflexion sobre el final de la vida. Los resultados muestran
que es necesario fomentar la discusidn del final de la vida en la poblacién durante la atencion al paciente, y
promover la respectiva formacion a los profesionales de la salud desde el pregrado.

Palabras clave: Enfermo terminal. Servicio de oncologia en hospital. Cuidados paliativos. Voluntad en vida.
Ordenes de resucitacion.

Resumo
Percepcdo de pacientes oncoldgicos sobre terminalidade de vida

Objetivou-se analisar, por meio de pesquisa descritiva, a percepc¢do de pacientes oncoldgicos diante da ter-
minalidade da vida. Aplicou-se questiondrio para 100 pacientes oncolégicos, dos quais 85% desconheciam
testamento vital/diretivas antecipadas de vontade, 81% desconheciam cuidados paliativos e 70% descon-
heciam ordem de ndo reanimar. Apds esclarecimento sobre os termos empregados, 62% concordariam em
elaborar testamento vital/diretivas antecipadas de vontade, 82% concordariam em receber cuidados paliativos
no domicilio e 64% em ser reanimados em qualquer situacdo, mas a maioria (73%) discordou da pratica de
distanasia. Apenas 11% referiram inadequagdo na forma de comunicac¢do de seu diagndstico pelo médico. A
presenca de metdstases suscitou reflexao mais ampla sobre terminalidade da vida. Os resultados permitem
inferir que é necessario incentivar a discussao sobre terminalidade da vida na populagdo durante a assisténcia
aos pacientes, bem como estimular o debate sobre o assunto durante a formacdo de profissionais de satde.
Palavras-chave: Doente terminal. Servigo hospitalar de oncologia. Cuidados paliativos. Testamentos quanto a
vida. Ordens quanto a conduta (ética médica).

Abstract
Perception of oncology patients on the terminality of life

With the aim of analysing the perception of cancer patients towards the end of life, a questionnaire was
applied to 100 oncologic patients, of which 85% were unaware of living will/advance directives, 81% were
unaware of the terms palliative care and 70% were unaware of order to not reanimate. After clarifying the
meaning of the terms used, 62% agreed to make living will/advance directives, 82% to receive palliative care
at home and 64% to be reanimated in any situation, but the majority (73%) disagreed with the practice of
futility. Only 11% reported inadequacies in the communication of their diagnosis by the physician. The fact of
having metastases elicited a broader reflection on the termination of life. The results allow to infer that it is
necessary to encourage the discussion about termination of life to the population during patient care, as well
to promote the respective training to health professionals since the undergraduate course.

Keywords: Terminally ill. Oncology service, hospital. Palliative care. Living wills. Resuscitation orders.
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Durante la terminalidad de la vida, el paciente
puede verse ante situaciones no usuales y de dificil
decision en relacion a los cuidados de su salud, entre
las cuales se destacan: recepcién de malas noticias,
cuidados paliativos, directivas anticipadas de volun-
tad (testamento vital), orden de no resucitacion y dis-
tanasia. En Brasil, la comunicacién de malas noticias
tuvo un significativo avance con la divulgacién del
Protocolo Spikes, pero su insercion en la formacion de
grado es reciente®. La creacién de un area de actua-
cion en cuidados paliativos por parte del Consejo
Federal de Medicina (CFM)? refleja la intencién actual
de incentivar su desarrollo con la finalidad de mejorar
la atencidn a pacientes que necesitan de estos.

Aunque no haya una ley federal al respecto, la
aprobacidon de la Resolucién CFM 1.995/2012 3 posi-
bilitd la aceptacidn por parte de los médicos de las
directivas anticipadas de voluntad y favorecid su ela-
boracién por parte de los pacientes. La Carta de los
Derechos de los Usuarios de Salud* garantizé a los
pacientes el derecho a elegir el lugar de la muerte, la
designacion de un representante y la posibilidad de
rechazar el tratamiento. En relacién a la orden de no
resucitacion, no existe una orientacioén oficial expli-
cita en Brasil, pero existen normas éticas® y legales*
con la finalidad de prevenir la practica de la distana-
sia. Se percibe, en este contexto, la importancia de
investigar la percepcién de los pacientes en relacién
a los diferentes aspectos de los cuidados de la salud,
sobre todo cuando no existe posibilidad terapéu-
tica. Asi, el objetivo de este trabajo fue describir la
percepcion de los pacientes oncoldgicos frente a los
diversos aspectos de la terminalidad de la vida.

Método

Se trata de un estudio transversal cuantitativo,
aplicado y descriptivo, en el cual se entrevistaron
100 pacientes oncoldgicos de ambos sexos mayores
a 18 aios presentes en el sector de oncologia del
Hospital Universitario Santa Terezinha (HUST) en
Joagaba, Santa Catarina, entre agosto y noviembre
de 2014. El tipo de céncer y el tratamiento no fueron
relevantes para los propdsitos de este estudio. Los
criterios de inclusion abarcaban a pacientes en trata-
miento oncoldgico en el HUST durante el periodo del
estudio que aceptaran participar luego de la lectura
y la comprensién del documento de consentimiento
libre e informado (DCLI), presentado por los investi-
gadores y aprobado por el CEP HUST/Unoesc.

Los criterios de exclusidn restringieron casos
en los que no hubo interés de parte del participante
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en colaborar con la investigacidn o en aceptar el con-
tenido del DCLI. Los pacientes alfabetizados recibie-
ron cuestionarios para responder solos; las pregun-
tas fueron leidas por los investigadores a quienes no
sabian leer, y las respuestas fueron registradas en el
instrumento de evaluacidn. La eleccién de este hos-
pital se debe al hecho de estar clasificado como un
servicio de alta complejidad para tratamientos onco-
I6gicos en la red de atencion de la salud del Sistema
Unico de Salud.

Esta institucion se configura como un servi-
cio de referencia en el area para los municipios que
componen la macro-regién de salud del Centro-
Oeste Catarinense, condicion que permitié el acceso
a los enfermos provenientes de los diferentes muni-
cipios. En Santa Catarina, esta macro-region esta
compuesta por las regiones del Centro-Oeste, Alto
Vale do Rio do Peixe y Alto Uruguai Catarinense,
comprendiendo 59 municipios y abarcando una
poblacién estimada de 623.446 habitantes, de
acuerdo con la proyeccion del Instituto Brasilero de
Geografia y Estadistica en 2016°.

Para la recoleccién de datos se elaboré un
cuestionario estructurado con 21 preguntas de mul-
tiple opcién que abarcaban datos sociodemografi-
cos, tipo de cancer, presencia de metdstasis y autoe-
valuacién de la calidad de vida luego del diagnéstico
de cancer. Ademas de eso, abordaban la relacion
médico-paciente y médico-familia, y el conocimiento
del paciente sobre el testamento vital/directivas
anticipadas de voluntad, los cuidados paliativos y la
orden de no resucitar. El cuestionario fue aplicado
por medio de una entrevista directa con los partici-
pantes en un ambiente reservado y adecuadamente
preparado para el procedimiento.

Se realizé un andlisis estadistico por medio del
software Microsoft Excel, empleandose el test de
chi-cuadrado con un intervalo de confianza del 95%.
En base a los resultados, se estudiaron las siguien-
tes correlaciones estadisticas: distanasia y directivas
anticipadas de voluntad x género, edad y conoci-
miento; lugar donde se reciben los cuidados paliati-
vos x conocimiento; y reflexion sobre la terminalidad
de la vida x presencia de metastasis.

Resultados

Segun los datos sociodemograficos, entre
los participantes de la investigacion prevalecieron
el sexo femenino (63%), las franjas etarias de 20
a 39 afios y 40 a 49 afios (ambas con 44%), segui-
das del grupo mayor a 60 afios (12%), y la situacién
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conyugal con compafiero o compafiera (63%). En
cuanto a la escolaridad, el 68% habia cursado la
educacion basica, el 23% la educacion media, el 6%
la educacion superior y el 3% se declararon anal-
fabetos. La religion predominante fue la catdlica
(77%), seguida por la evangélica (18%), espirita
(1%), protestante (1%) y otras (3%). En cuanto a
la localizacién del cancer, los 6rganos/tejidos de
mayor afectacion fueron las mamas (39%), segui-
das por los intestinos (13%), utero (7%), linfomas
(5%), pulmdn (5%), estdmago (4%), prostata (4%),
vejiga (3%), piel (3%), cuello del utero (2%), gar-
ganta (2%), huesos (2%), recto (2%) y otros (9%).
Las metastasis fueron mencionadas por el 35% de
los pacientes al momento de la entrevista.

En la autoevaluacién de la calidad de vida
luego del diagndstico de cancer, realizada por
medio de una escala de 0 a 10 puntos, el promedio
fue de 7,74 — siendo cero (pésima calidad de vida)
y diez (6ptima calidad de vida). En esta autoevalua-
cion, el 16% de los enfermos asignaron una nota
igual o inferior a 5 puntos y el 84% asignaron una
nota superior a 5, destacandose el hecho de que
el 32% optaron por la nota 10. En lo que concierne

a la forma de comunicacién sobre la enfermedad,
de acuerdo con el 89% de los pacientes, el médico
fue cuidadoso al informar el diagndstico y brindd
explicaciones adecuadas a su comprensiéon, mien-
tras que, en el otro extremo de la escala, el 11%
entendieron que el médico no atendié suficiente-
mente a esos requisitos.

En cuanto a la atencion del médico para con
la familia al comunicar el diagndstico, el 95% de los
pacientes comprendieron que fue suficientemente
cuidadosa y adecuada, pero el 5% discreparon (Tabla
1). Frente a la hipotesis de paro cardiorrespiratorio,
en tanto portadores de enfermedades graves y ter-
minales, el 64% de los pacientes oncoldgicos decla-
raron desear ser reanimados en cualquier situacién
y el 36% no estuvieron de acuerdo. La mayoria de
los pacientes (51%) nunca habia pensado que estaba
en una fase en que la cura ya no era posible y el 49%
ya habia considerado la cuestion, de los cuales el
31% pensaron mucho en eso u ocasionalmente. En
fase de terminalidad de la vida, con una enfermedad
grave e incurable, el 27% estuvo de acuerdo en ser
mantenidos vivos sélo a través de aparatos (dista-
nasia) y el 73% estuvieron en desacuerdo (Tabla 1).

Tabla 1. Percepcion de pacientes oncoldgicos sobre la comunicacidon del diagnéstico de enfermedad sin

posibilidad de cura

Interrogante Opciones de respuesta %
1. ¢El médico fue cuidadoso al dar el diagndstico y brindd Acuerdo plenamente 58
explicaciones sobre la enfermedad? Acuerdo parcialmente 31
Discrepo parcialmente 7
Discrepo plenamente 4
2. ¢éEl médico fue atento con su familia al dar el diagnéstico? Acuerdo plenamente 70
Acuerdo parcialmente 25
Discrepo parcialmente 3
Discrepo plenamente 2
3. En caso de paro cardiorrespiratorio, con una enfermedad grave | Acuerdo plenamente 36
e incurable, éestaria de acuerdo con ser reanimado, en cualquier | Acuerdo parcialmente 28
situacion? Discrepo parcialmente Discrepo 17
plenamente 19
4. En situacion de terminalidad de la vida, con una enfermedad Acuerdo plenamente 12
grave e incurable, ¢estaria de acuerdo con ser mantenido vivo Acuerdo parcialmente 15
sélo por medio de aparatos (distanasia)? Discrepo parcialmente Discrepo 32
plenamente 41
5. éYa pensd en estar en una situacién en la que la cura ya no Mucho 14
fuera posible? Ocasionalmente 17
Poco 18
Nunca 51
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Los pacientes fueron interrogados sobre cuatro
situaciones que pueden surgir durante la terminali-
dad de la vida. En respuesta a eso, el 95% declaré no
haber recibido ninguna previsién de tiempo de vida
restante por parte del médico asistente, el 81% no
conocia acerca de cuidados paliativos, el 85% no cono-
cian el testamento vital o las directivas anticipadas de
voluntad y el 70% no sabia qué es ni habian escuchado
hablar de la orden de no resucitar (Tabla 2).

Sobre el lugar en el que se reciben los cuida-
dos paliativos, el 82% de los participantes declaré
que le gustaria recibirlos en su casa y el 18% en el
hospital. Cuando fueron interrogados acerca de
quién deberia decidir su tratamiento en relacion a

la terminalidad de la vida, el 42% de los pacientes
querrian decidir con el médico y con la familia, el
16% dejarian la decisidn sélo con el médico, y el 13%
desearia que la familia y el médico decidieran juntos,
el 11% preferiria decidir en soledad, el 7% sdlo la
familia, el 6% con la familia y el 5% con el médico.
Se estudiaron correlaciones de la percepcion de los
pacientes sobre la terminalidad de la vida, las cuales
no tuvieron significancia en relacion a género, edad,
conocimiento y presencia de metastasis (p > 0,05).
No obstante, la presencia de metastasis llevd a un
mayor numero de pacientes a pensar en el fin de
la vida, y ese resultado queddé muy proximo a ser
significativo (p = 0,0772).

Tabla 2. Percepcion de pacientes oncoldgicos sobre la terminalidad de la vida

Interrogante Si (%) No (%)
1. ¢El médico le dio alguna prevision de tiempo de vida? 5 95

2. éSabe qué son o ya escuchd hablar sobre cuidados paliativos? 19 81

3. éSabe qué es o ya escucho hablar sobre el testamento vital o las directivas 15 85
anticipadas de voluntad?

4. iLe gustaria hacer su testamento vital, o las directivas anticipadas de voluntad, y 62 38
que fueran respetados por el médico y por su familia en el final de la vida?

5. éSabe qué es o ya escuchd hablar sobre la orden de no resucitar? 30 70

Discusion

La mayoria de los pacientes eran mujeres. En
consecuencia de su predominio en la poblacidn, el
cancer de mama, segundo mas frecuente en muje-
res’, y Utero, tercero mas frecuente, posiblemente
contribuyeron con la prevalencia del género feme-
nino. Predomind la franja etaria por encima de los
40 aiios, lo que evidencia un aumento de la enfer-
medad oncolégica con la edad. La mayoria de los
participantes no habia reflexionado sobre la posi-
bilidad de ser portador de una enfermedad incu-
rable. Sin embargo, cuando se analizd solamente a
los portadores de metastasis (35%), se observé que
la gravedad de la enfermedad suscité una reflexion
mas frecuente sobre la terminalidad de la vida y el
resultado quedd bastante préoximo de ser estadisti-
camente significativo (p = 0,0772).

Cuando los participantes fueron interrogados
sobre su calidad de vida, el promedio de puntua-
cion fue elevado (7,74). Esta autoevaluacion tiene
un cardcter subjetivo, complejo y multidimensional,
ademas de contener una amplia variedad de con-
diciones internas y externas, definida por el propio
individuo®. Asi, incluso siendo portador de céncer,
la enfermedad no impide que el paciente presente

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017252199

un grado elevado de satisfaccion y bienestar en su
proceso de vivir. El médico fue cuidadoso al dar el
diagnodstico y al explicar sobre la enfermedad en la
percepcion de casi todos los pacientes.

Los participantes de la investigacion desean
tener informaciones que les permitan escoger alter-
nativas y controlar decisiones durante el final de la
vida®. No obstante, un estudio sefialé que a muchos
les gustaria recibir mas informacion de la que habian
recibido . Las aclaraciones contribuyen para que
las experiencias previas de los familiares sobre la
muerte y el fin de la vida no influyan negativamente
al momento de la decision . En esta investigacion,
el 11% de los pacientes estaban insatisfechos con la
relacion médico-paciente, tratandose, por lo tanto, de
una fragilidad a ser superada. Conversar con la fami-
lia sobre los aspectos de la enfermedad contribuye a
que el equipo comprenda de qué modo la experiencia
esta siendo vivenciada por el paciente vy, asi, poder
ayudarlo a tomar decisiones en relacion a su futuro .

En relacion a los cuidados paliativos, la mayo-
ria de los pacientes afirmé desconocerlos. Se infiere
que las discusiones mds profundas sobre los asuntos
relacionados con la terminalidad de la vida contri-
buirdn con un mayor conocimiento y para mejorar la
coparticipacion del enfermo en la toma de decisiones

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (2): 392-401
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concernientes a su vida y a la modalidad de su fin. Por
un lado, el alcance de los cuidados paliativos sobre-
pasa el limite fisico y bioldgico del paciente, alcan-
zando su singularidad y su contexto biopsicosocial *%;
por el otro, cuando el paciente y/o su familia no son
debidamente orientados sobre las consecuencias de la
enfermedad y las posibles conductas para minimizar-
las, quedan impedidos de asumir un posicionamiento
consciente en el proceso de morir con dignidad *>.

No obstante, gradualmente los cuidados palia-
tivos han preocupado a los profesionales, especial-
mente los del drea de oncologia, aunque en el sen-
tido de permitir que el paciente acepte su dolor y
su sufrimiento, sin discutir adecuadamente con él, a
veces, las opciones terapéuticas y desatendiendo el
apoyo a la familia en las cuestiones del sufrimiento
por la pérdida del ser querido ™.

Pocos pacientes (15%) conocian los térmi-
nos “testamento vital” o “directivas anticipadas
de voluntad”. Las denominaciones fueron conside-
radas sindnimos para la finalidad de la investiga-
cién. No obstante, el testamento vital consiste en
la manifestacion de voluntad sobre los cuidados
que el paciente desea o no recibir, mientras que las
directivas anticipadas de voluntad, ademas de eso,
incluyen la posibilidad de designar un representante
y permiten la manifestacion de otras voluntades,
como la donacion de érganos.

La inclusion de las dos expresiones en la
misma pregunta dio lugar a un sesgo en el resul-
tado. Mientras que, un estudio anterior sobre el
testamento vital, realizado con pacientes oncoldgi-
cos y con sus acompafiantes, encontrd un resultado
similar?, sefialando que este asunto permanece
restringido al ambiente académico, con una popu-
larizacién incipiente, distante del dominio publico.
Tras la explicacion de los términos, los entrevistados
fueron interrogados sobre la voluntad de elaborar el
documento y que sea respetado en una situacién de
fin de la vida, habiéndose obtenido una respuesta
afirmativa de parte de la mayoria (62%).

No hubo variacidén significativa entre sexos,
edad y conocimiento previo de los términos. En el
trabajo de Campos y colaboradores?®®, la acepta-
cion entre pacientes fue alin mas elevada, con una
puntuacién de 9,56 en una escala de 0 a 10, explici-
tando, por lo tanto, el deseo del paciente de ejercer
ampliamente su autonomia. En Estados Unidos, el
27% de los entrevistados informd que poseian un
documento escrito con el registro de sus volunta-
des; entre los hispanicos, no obstante, sélo el 11%
lo confirmd?’. La sociedad brasilera necesita inten-
sificar el debate sobre la terminalidad de la vida,

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (2): 392-401

reconociendo que el testamento vital contribuye con
la autonomia y la muerte digna del paciente *8.

La elaboracién del testamento vital favorece el
didlogo entre familiares, médico y paciente con el
objetivo de respetar al maximo las preferencias de
éste en cuanto a los cuidados en el fin de su vida®®.
Una campafa nacional de concientizacion sobre las
directivas anticipadas de voluntad, asociada espe-
cialmente al esclarecimiento de médicos y otros
profesionales de salud, es necesaria para que haya
un mejor entendimiento de las familias en cuanto al
cumplimiento de las voluntades del paciente?. En
este contexto, promover la reflexién bioética per-
mitird que las directivas anticipadas se consoliden
como un instrumento para cumplir las voluntades
previamente expresadas por el paciente .

En relaciéon a la orden de no resucitar, el 70% de
los pacientes desconocian la expresidn. No obstante,
luego de ser informado su significado, la mayoria de
ellos estaba de acuerdo con su uso en caso de que
estuviese en la terminalidad de su vida. La reflexién
sobre este tema no es frecuente en la literatura. Un
estudio anterior, realizado en la misma regién, mos-
tré que el 10% de los médicos desconocia el término>,
evidenciando que su abordaje por parte de las
facultades de medicina no es sistematico. La falta de
orientacidn ética y legal es un factor que probable-
mente contribuye con el desconocimiento en Brasil,
suscitando la necesidad de una regulacion.

La mayoria de los pacientes nunca pensé
encontrarse en una situacion en la cual la cura ya
no fuera posible. Esto revela la tendencia a la escasa
reflexién sobre el final de la vida entre la poblacidn,
salvo cuando la enfermedad se agrava, como ocu-
rrio en relacién a la presencia de metdstasis. Esta
observacion es corroborada por la constatacion de
que la mayoria de los pacientes — de aquellos que
nunca escucharon hablar de cuidados paliativos —
optaria por recibirlos en caso de que se encontra-
sen en la terminalidad de la vida, después de que
el significado del término fuera informado por los
entrevistadores. No obstante, es posible que, luego
de la respuesta al cuestionario de esta investigacion,
los participantes hayan incluido la muerte en sus
reflexiones, hecho que, entre los aspectos positivos,
podria contribuir con su planificacion vital.

Una investigacion multinacional demostré
que la muerte es un asunto evitado por el 69% de
los entrevistados en Estados Unidos, por el 63% en
Brasil, 61% en Italia y 57% en Japdn 3. Sin embargo,
no pensar sobre el final de la vida puede ser una
estrategia para que el individuo mantenga su pers-
pectiva positiva, evitando la depresién. Ademas, el
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tabd que envuelve al concepto de muerte entre la
poblacién también parece haber contribuido con la
escasa reflexion entre los participantes.

Sobre la toma de decisiones en el fin de |a vida,
la preferencia de los pacientes fue la participacion
conjunta entre médico y familiar, ademas del propio
paciente. En el estudio de Campos y colaboradores *
sobre el testamento vital, la preferencia entre
pacientes fue por la decisién familiar, seguida del
paciente y después del médico. La decision conjunta
entre sélo el médico y el paciente quedd en ultimo
lugar. Entre los estudiantes de medicina, la prefe-
rencia del 62% también fue por el consenso entre
paciente, médico y familiar?, forma que favorece
el equilibrio en la toma de decisiones y preserva la
autonomia del paciente.

En una investigacion que compard la poblacién
de cuatro paises, la preferencia de los entrevistados
sobre las decisiones en el fin de la vida fue de com-
partirlas entre paciente y familiares, mientras que la
preferencia por una decision exclusivamente médica
varié del 8% en Estados Unidos y un 10% en Japdn
a un 30% en lItalia y un 40% en Brasil . El resultado
entre entrevistados brasileros obtuvo un valor por
encima de lo encontrado en nuestro trabajo (16%),
revelando una nueva tendencia en relacion a la valo-
racion de la autonomia. La mayoria de los pacientes
optaria por recibir los cuidados paliativos en su domi-
cilio, en caso de que se encontrara en estado terminal.

En el estudio de Frizzo y colaboradores?, rea-
lizado con estudiantes de medicina, la mayoria res-
pondié que el lugar de muerte debia ser decidido
por el paciente con su familia. En una investigacién
desarrollada con 50 alumnos de quinto afio de medi-
cina de la Universidad Nove de Julho, de S3o Paulo %,
el 40% de los entrevistados respondieron que el
paciente, en el fin de la vida, merece pasar el tiempo
que le resta junto a los familiares. Los Hospitales son
lugares que, en general, no propician el acceso libre
de la familia para estar con el paciente, dificultando,
asi, la libertad de las manifestaciones vinculadas al
estado emocional.

En los casos de pacientes sin posibilidad tera-
péutica, esta experiencia de distanciamiento puede
ser traumadtica, tanto para los pacientes como para los
familiares, dificultando incluso el proceso de duelo?*.
Morir en la casa también fue la preferencia del 71%
de los norteamericanos, el 61% de los italianos, 55%
de los japoneses y 64% de los brasileros®. En este
contexto, es necesario destacar que muchas atencio-
nes domiciliarias son realizadas por médicos en el ini-
cio de sus carreras, que poseen sélo el grado. En una
investigacion realizada en una facultad de medicina??,
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solo el 58,9% de los alumnos del ultimo afio se sen-
tian preparados para la practica de los cuidados palia-
tivos, sefalando la necesidad de que exista un mayor
énfasis en la formacion en esta disciplina que recien-
temente se tornd un drea de actuacion?.

La mayoria de los pacientes estaba de acuerdo
con ser reanimados en cualquier situacion en caso
de paro cardiorrespiratorio. Esto presupone el hecho
de que muchos desconocian las implicancias de una
reanimacion mal efectuada. Un estudio norteame-
ricano? mostré que el 79% de los pacientes entre-
vistados pensaban que la reanimacion cardiorres-
piratoria era exitosa en un 50% a 90% de los casos
y deseaban ser reanimados. No obstante, después
de haber sido informados de que la tasa de éxito es
inferior a 25% y que son frecuentes los dafios graves
a los érganos, sélo el 52% aun queria ser reanimado
en cualquier situacion, mostrando la importancia de
difundir informacidén sobre el procedimiento para
orientar la decision.

En Brasil, en una investigacion realizada sélo con
médicos, el 93% no estarian de acuerdo con reanimar
a su familiar en cualquier situacién®, evidenciando el
valor de conocer las consecuencias del procedimiento.
La mayor parte de los pacientes también discrepé en
cuanto a la posibilidad de ser mantenidos vivos sélo
por medio de aparatos en una situaciéon que configu-
raria distanasia. Este resultado sale al encuentro del
estudio de Campos y colaboradores?®, que investigd la
preferencia de los pacientes en cuanto a las categorias
de ortotanasia, eutanasia y distanasia, siendo que la
preferencia por la distanasia fue minima: puntuacion
2,07 en una escala de 1 a 10 puntos.

La Carta de los Derechos de los Usuarios de
Salud*, el parrafo Unico del articulo 41 del Cédigo
de Etica Médica*? y la Resolucién CFM 1.805/2006 2
son dispositivos que contribuyen mucho a proteger
al paciente contra medidas futiles y/u obstinadas
en los cuidados de la salud. La elaboraciéon de la
directiva anticipada que contenga las voluntades del
paciente y la designacion de su representante puede
preservar su autonomia y evitar la distanasia, si ese
fuera su deseo 8%,

Consideraciones finales

Contrariando el sentido comun, que correla-
ciona cancer a implicancias negativas en la calidad
de vida, este estudio evidencio que, incluso después
del diagndstico, los pacientes pueden presentar
un elevado grado de satisfaccion y bienestar en su
proceso de vida. Otra contribucion de este estudio
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fue mostrar que el dominio del significado de los
términos o expresiones “orden de no resucitar”,
“cuidados paliativos”, “testamento vital” o “directi-
vas anticipadas de voluntad” y “distanasia” es capaz
de modificar el posicionamiento de los enfermos en
situaciones de terminalidad de la vida. Quedd indu-
dablemente evidenciado que la falta de posiciona-
miento sobre estas cuestiones tiene lugar principal-

mente por desconocimiento.

Los resultados de este trabajo corroboran la
literatura discutida, denotando casi un consenso
en cuanto al mejor lugar para que alguien termine
sus dias, preferentemente en la casa, préoximo a los
seres queridos, también considerandose como el
tratamiento mas adecuado aquel definido por el
trinomio paciente-médico-familia. La mayoria de
los pacientes afirmé que el médico fue cuidadoso
al dar el diagndstico y las informaciones sobre el
cancer, ademds de ser atento con la familia y con
el enfermo. No obstante, hubo una porcidon que no
estuvo de acuerdo.

Cabe considerar, ademas de eso, el hecho de
gue actualmente una parte significativa de las aten-
ciones domiciliarias son realizadas por médicos en
los inicios de sus carreras. Esto sefiala la necesidad
y la importancia de perfeccionar las cuestiones de la
terminalidad de la vida en la formacidn de grado de
los médicos. En este contexto, es posible inferir que
las discusiones respecto de temas tan importantes
aun permanecen restrictas al ambiente académico
y, por lo tanto, muy distantes del dominio publico.

La importancia de conocer, saber discutir y
presentar este diagndstico al paciente es fundamen-
tal para los médicos que cotidianamente vivencian
esa situacion en su practica profesional. Esto sefiala
la necesidad de adoptar estrategias para democra-
tizar ese conocimiento, entre los profesionales y
la sociedad, mejorando el acceso de los usuarios a
los sistemas de salud publico y privado. Esta accién
ampliard y calificara la coparticipacién del enfermo
en la toma de decisiones concernientes a su viday a
la forma de terminalidad.

Referéncias

1. Bonamigo EL, Destefani AS. A dramatizagdo como estratégia de ensino da comunicagdo de mas
noticias ao paciente durante a graduagdo médica. Rev. bioét. (Impr.). 2010;18(3):725-42.

2. Conselho Federal de Medicina. Resolugdo CFM n? 1.973, de 14 de julho de 2011. Dispde
sobre a nova redacdo do Anexo Il da Resolugdo CFM n2 1.845/08, que celebra o convénio de
reconhecimento de especialidades médicas firmado entre o Conselho Federal de Medicina
(CFM), a Associagdo Médica Brasileira (AMB) e a Comissdo Nacional de Residéncia Médica
(CNRM). Diario Oficial da Unido. Brasilia; 12 ago 2011. Segdo 1. p. 144-7.

3. Conselho Federal de Medicina. Resolugdo CFM n2 1.995, de 9 de agosto de 2012. DispGe sobre
as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. [Internet]. Didrio Oficial da Unido. Brasilia; 31
ago 2012 [acesso 25 maio 2014]. p. 269-70. Disponivel: http://bit.ly/207VBbw

4. Brasil. Ministério da Saude. Carta dos direitos dos usudrios da satde. 42 ed. Brasilia: Ministério da
Saude; 2013.

5. Putzel EL, Hilleshein KD, Bonamigo EL. Ordem de ndo reanimar pacientes em fase terminal sob a
perspectiva de médicos. Rev. bioét. (Impr.). 2016;24(3):596-602.

6. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Estimativas da populagdo residente para os
municipios e para as unidades da federagdo brasileiros com data de referéncia em 12 de julho de
2016. Brasilia: IBGE; 2016.

7. Instituto Nacional de Cancer. Incidéncia de cancer no Brasil: estimativa 2016. [Internet]. Rio de
Janeiro: Inca; 2016 [acesso 25 mar 2017]. Disponivel: http://bit.ly/29behq|

8. Fleck MPA. O instrumento de avaliagdo de qualidade de vida da Organizagdo Mundial da Saude
(WHOQOL-100): caracteristicas e perspectivas. Ciénc Saude Coletiva. 2000;5(1):33-8.

9. Aspinal F, Hughes R, Dunckley M, Addington-Hall J. What is important to measure in the last
months and weeks of life? A modified nominal group study. Int J Nurs Stud. 2006;43(4):393-403.

10. Voogt E, van Leeuwen AF, Visser AP, van der Heide A, van der Maas PJ. Information needs of
patients with incurable cancer. Support Care Cancer. 2005;13(11):943-8.

11. Sharman M, Meert KL, Sarnaik AP. What influences parents’ decisions to limit or withdraw life
support? Pediatr Crit Care Med. 2005;6(5):513-8.

12. Conselho Federal de Medicina. Resolu¢do CFM n2 1.931/2009. Cédigo de ética médica. Brasilia:
CFM; 2010.

13. Kaiser Family Foundation / The economist. Four-country survey on aging and end-of-life medical
care. [Internet]. 2016 [acesso 29 maio 2017]. Disponivel: http://kaiserf.am/2rSbzwL

14. Cardoso G, Luengo A, Trancas B, Vieira C, Reis D. Aspectos psicoldégicos do doente oncoldgico.
[Internet]. Revista do Servigo de Psiquiatria do Hospital Prof. Doutor Fernando Fonseca, EPE. 2009
[acesso 22 dez 2016];7(1):8-18. Disponivel: http://bit.ly/2sGhBB9

15. Eich M, Verdi MIM, Martins PPS. Deliberagdo moral em sedagdo paliativa para uma equipe de
cuidados paliativos oncoldgicos. Rev. bioét. (Impr.). 2015;23(3):583-92.

. 7

c
=
Q
@
%0

Invest

398 Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (2): 392-401 http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017252199



Percepcion de los pacientes oncoldgicos sobre la terminalidad de la vida

16. Campos MO, Bonamigo EL, Steffani JA, Piccini CF, Caron R. Testamento vital: percepgdo de
pacientes oncoldgicos e acompanhantes. Bioethikos. 2012;6(3):253-9.

17. Hamel L, Wu B, Brodie M. Views and experiences with end-of-life medical care in the U.S. [Internet].
Kaiser Family Foundation. 2017 abr [acesso 29 maio 2017]. Disponivel: http://kaiserf.am/2oN4DCL

18. Moreira MADM, Costa SFG, Cunha MLDM, Zaccara AAL, Negro-Dellacqua M, Dutra F. Testamento
vital na pratica médica: compreensdo dos profissionais. Rev. bioét. (Impr.). 2017;25(1):168-78.

19. Nunes MI, Anjos MF. Diretivas antecipadas de vontade: beneficios, obstaculos e limites. Rev.
bioét. (Impr.). 2014;22(2):241-51.

20. Dadalto L, Tupinambds U, Greco DB. Diretivas antecipadas de vontade: um modelo brasileiro. Rev.
bioét. (Impr.). 2013;21(3):463-76.

21. Rocha AR, Buonicore GP, Silva AC, Pithan LH, Feijo AGS. Declaragdo prévia de vontade do paciente
terminal: reflexdo bioética. Rev bioét (Impr.). 2013;21(1):84-95.

22. Frizzo K, Bertolini G, Caron R, Steffani JA, Bonamigo EL. Percepgdo dos académicos de medicina
sobre cuidados paliativos de pacientes oncoldgicos terminais. Bioethikos. 2013;7(4):367-75.

23. Moraes SAF, Kairalla MC. Avaliagdo dos conhecimentos dos académicos do curso de medicina
sobre os cuidados paliativos em pacientes terminais. Einstein. 2010;8(2 Pt 1):162-7.

24. Paiva FCL, Almeida Junior JJ, Damasio AC. Etica em cuidados paliativos: concepgdes sobre o fim da
vida. Rev. bioét. (Impr.). 2014;22(3):550-60.

25. Thorevska N, Tilluckdharry L, Tickoo S, Havasi A, Amoateng-Adjepong Y, Manthous CA.
Patients’ understanding of advance directives and cardiopulmonary resuscitation. J Crit Care.
2005;20(1):26-34.

26. Conselho Federal de Medicina. Resolugdo CFM n2 1.805, de 9 de novembro de 2006. Na fase terminal
de enfermidades graves e incurdveis é permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e
tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar
os sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a
vontade do paciente ou de seu representante legal. [Internet]. Didrio Oficial da Unido. Brasilia; 28
nov 2006 [acesso 25 maio 2014]. Segdo 1. p. 169. Disponivel: http://bit.ly/1URTI3S

27. Stolz C, Gehlen G, Bonamigo EL, Bortoluzzi MC. Manifestagdo das vontades antecipadas do Recebido: 14.3.2017
paciente como fator inibidor da distanasia. Rev. bioét. (Impr.). 2011;19(3):833-45.

Revisado: = 29.5.2017

Participacién de los autores Aprovado:  3.6.2017
Lauren Tana Comin y Marina Panka contribuyeron con el disefio del estudio y la recoleccion de datos. Vilma Beltrame
y Jovani Antonio Steffani participaron del analisis de datos. Elcio Luiz Bonamigo cooperd con el disefio del estudio,
el desarrollo de la investigacion y el analisis de datos. Todos los autores colaboraron con la redaccion del articulo.

e

c
o
(8]
©
o0

Invest

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017252199 Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (2): 392-401 399



Percepcion de los pacientes oncoldgicos sobre la terminalidad de la vida

Anexo

Cuestionario

1. Género:
() Femenino( ) Masculino( )Otro

2. Edad:

3. Estado Civil:
) Soltero ( ) Casado( ) Viudo( )Separado( ) Uniénestable( )Otro

—_

. Escolaridad:
) Analfabeto
) Educacién bésica incompleta
) Educacién bésica completa
) Educacién media incompleta
) Educacién media completa
) Educacién superior incompleta
) Educacion superior completa

—_———————

5. Profesion:

. Religion:
) Catdlica
) Protestante
) Espirita
) Evangélica
) Otras

—_————

7. Tipo de cancer:

8. éHay presencia de metastasis?
)Si( ) No

—_

9. Dé una nota de 1 a 10 para su calidad de vida luego del diagndstico de la enfermedad:

10. ¢Esta de acuerdo con la afirmacién de que el médico fue cuidadoso al dar la noticia y dio explicaciones sobre su
enfermedad al momento del diagndstico?

() Acuerdo plenamente

() Acuerdo parcialmente

() Discrepo parcialmente

() Discrepo plenamente

. 7

11. ¢Estd de acuerdo con la afirmacién de que el médico fue atento con usted y su familia?
() Acuerdo plenamente

() Acuerdo parcialmente

() Discrepo parcialmente

() Discrepo plenamente
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12. ¢El médico le dio alguna previsidn del tiempo de vida?
( )Si( )No

13. ¢Sabe qué son o ya escucho hablar sobre cuidados paliativos?
()Si( )No

14. éSabe qué es o ya escuchd hablar sobre el testamento vital o las directivas anticipadas de voluntad?
()Si( )No
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15. éLe gustaria hacer su testamento vital, o las directivas anticipadas de voluntad, y que fueran respetados por el
médico y por su familia en el final de la vida?
( )Si( )No

16. éSabe qué es o ya escuchd hablar sobre la orden de no resucitar?

()Si( )No

17. éYa penso en estar en una situacion en la que la cura ya no fuera posible?
() Mucho

() Ocasionalmente

() Poco

() Nunca

18. En esta situacidn, le gustaria recibir cuidados y medicacion para el alivio del dolor y del sufrimiento (cuidados
paliativos):

() Enlacasa, al lado de la familia

() En el hospital

() Enotro lugar. ¢Cual?

19. En esta situacidn, équién querria usted que decidiese sobre su tratamiento?
) El médico

) Usted mismo

) Familiares

) Usted y su familia

) Usted y el médico

) El médico y su familia

) El médico, la familia y usted

20. En caso de sufrir un paro cardiorrespiratorio (cuando el corazén deja de funcionar y el individuo deja de respirar,
siendo necesario hacer masaje cardiaco para que el corazén vuelva a latir), con una enfermedad grave e incurable,
éestaria de acuerdo con que se lo reanimara, en cualquier situacion?

() Acuerdo plenamente

() Acuerdo parcialmente

() Discrepo parcialmente

() Discrepo plenamente

21. En situacién de terminalidad de la vida, con una enfermedad grave e incurable, éestaria de acuerdo con ser
mantenido vivo sélo por medio de aparatos (distanasia)?

) Acordaria plenamente

) Acordaria parcialmente

) Discreparia parcialmente

) Discreparia plenamente
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