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Resumen

Se analizé el proceso de toma de decisiones médicas para limitar el soporte de vida de pacientes criticos. Se
trata de estudio descriptivo-exploratorio y cualitativo, realizado por medio de entrevistas semi-estructuradas
con 14 médicos de un hospital publico en el suroeste de Bahia, Brasil. Se utilizo la técnica del discurso del
sujeto colectivo, identificando seis ideas centrales: limitar es no prescribir una terapia futil a un paciente
terminal; el paciente tiene derecho a una muerte digna y a cuidados paliativos; es necesario contemplar a la
familia y atender al papel profesional de incluirla en el proceso de limitacion del soporte de vida; decidirse por
la limitacion es una cuestidn racional y médica, la familia sélo es informada; no soy Dios, tengo incertidumbre y
miedo de diagnosticar la terminalidad; la Medicina tiene muchos sesgos, écomo voy a protocolar la limitacion?
Y un anclaje: si tiene cancer, no tenemos dificultad para limitar el soporte frente a la terminalidad. Se concluye
que existe una necesidad de mejorar la formacién médica en relacién a la muerte y sus desafios.

Palabras clave: Enfermo terminal. Muerte. Unidades de cuidados intensivos. Toma de decisiones.

Resumo
Limitagdo do suporte de vida na terapia intensiva: percepgao médica

Analisou-se o processo de tomada de decisdo médica para limitar o suporte de vida de pacientes criticos. Trata-
se de pesquisa exploratdrio-descritiva e qualitativa, realizada por entrevista semiestruturada com 14 médicos
em hospital publico no sudoeste baiano. Utilizou-se a técnica do discurso do sujeito coletivo, identificando seis
ideias centrais: limitar ndo é prescrever terapia inutil a paciente terminal; o paciente tem direito a morte digna
e a cuidados paliativos; é preciso perceber a familia e o papel do profissional em inclui-la na limita¢do do su-
porte de vida; decidir pela limitacdo é questdo racional e médica; a familia é apenas comunicada; ndo sou Deus,
tenho incertezas e medo de diagnosticar a terminalidade; a medicina tem muitos vieses, como vou protocolar
a limitagdo? E uma ancoragem: se tem cancer, ndo temos dificuldade para limitar o suporte diante da termina-
lidade. Concluiu-se que ha necessidade de aprimorar a formagdo médica em relagdo a morte e seus desafios.
Palavras-chave: Doente terminal. Morte. Unidades de terapia intensiva. Tomada de decisdes.

Abstract
The limitation of life support in intensive care: the medical perception

The present study sought to analyze the process of medical decision-making when limiting the life support
of critical patients. A descriptive-exploratory, qualitative study was performed with 14 doctors from a public
hospital in the southwest of the state of Bahia, Brazil, using semi-structured interviews. The Discourse of the
Collective Subject technique was used to identify six central ideas: limitation means not employing useless
treatment on terminal patients; the patient has the right to a dignified death and palliative care; it is important
to be aware of the family and the professional role in including them when limiting life support; deciding on
limitation is a rational and medical question; the family is only informed about the decision; | am not God, | have
uncertainties and fear when diagnosing terminality; medicine has many biases, how will | create a protocol for
the limitation of care? There was also one anchoring factor: we have no difficulty in limiting support when faced
with terminality in cancer cases. It was concluded that there is a need to improve medical training when dealing
with death and its challenges.

Keywords: Terminally ill. Death. Intensive care units. Decision making.
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La limitacion del soporte de vida (LSV), tam-
bién denominada limitacién del esfuerzo terapéutico
es definida como la decisién de no establecer un tra-
tamiento médico o de interrumpir un soporte avan-
zado de vida ya establecido en pacientes terminales
sin posibilidad de recuperacion?®.

La LSV es una practica legal en Brasil, garanti-
zada por la publicacién de la Resolucién 1.805/2006
del Consejo Federal de Medicina (CFM), y da res-
paldo al médico para limitar o suspender los pro-
cedimientos que prolongan la vida del enfermo en
fase terminal, respetada la voluntad de la persona
o de su representante legal. El médico debe infor-
mar las modalidades terapéuticas adecuadas para
cada situacion, registrar la decisidon en un historial,
asegurar al enfermo y a su familia el derecho a una
segunda opinidn médica y continuar brindando
una asistencia integral al enfermo para aliviar su
sufrimiento?.

No obstante, a pesar de que la LSV es una prac-
tica creciente en el mundo3#, alin esta cercada por
conflictos, pues incluso con amparo legal persisten
inseguridades y dificultades en lo que atafie a la
toma de decision sobre su adopcidon®”.

El escenario de las unidades de cuidados inten-
sivos (UCI) es donde hay mayor probabilidad de que
surja la necesidad de LSV. Los pacientes criticos,
frecuentemente con su capacidad de decisién com-
prometida, tienen su tratamiento a cargo del equipo
médico y de la familia. En este contexto, es muy
importante considerar la participacién familiar y su
opinidn sobre la LSV, haciéndose evidente en ciertos
estudios la voluntad de los familiares de participar
en este proceso®. Asi, se destaca no sélo la obligato-
riedad legal de la participacién de la familia en estas
decisiones, sino la importancia de insertarla como
co-participante de este proceso®.

Considerando la complejidad de la tematica se
busco conocer su estado del arte, en el que se veri-
ficé la escasez de trabajos que aborden el tema en
el pais, sobre todo en las UCI adulto®”. Tal revisién
evidencid la importancia de profundizar la discusion,
justificando la relevancia de este estudio involu-
crando a profesionales que lidian con esta situacion
en su cotidianidad laboral.

De este modo, se constituye como problema
central: “¢Cémo se establece el proceso de toma de
decisién médica para LSV de pacientes criticos?”. El
interrogante que determind el objetivo general: ana-
lizar el proceso de toma de decision médica para la
limitacién del soporte de vida de pacientes termina-
les internados en Unidades de Cuidados Intensivos.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253212

Método

Se trata de un estudio descriptivo explora-
torio de abordaje cualitativo, cuyo escenario de
investigacién implicé dos UCI adulto del Hospital
General de Vitéria da Conquista (HGVC), institucidon
estadual localizada en la regidn Sudoeste de Bahia.
Participaron del estudio 14 médicos de planta de las
referidas unidades, seleccionados por un método no
probabilistico y con al menos un afio de trabajo en la
UCI. El criterio de inclusion se establecio para garan-
tizar mayor experiencia médica en situaciones que
implican la toma de decision respecto de LSV.

Los profesionales fueron sometidos a una
entrevista semiestructurada con las siguientes pre-
guntas: “¢Qué entiende usted por limitar el soporte
de vida de un paciente terminal?”; “éCual es el tipo
de medida mas utilizada para limitar el soporte
de vida de un paciente terminal?”;“éCudles son
los principales criterios que orientan una decision
médica, en este caso la suya, para decidirse por no

L u

invertir mas en un paciente?”; “éExiste algun proto-
colo aqui en el servicio que oriente esto?”; “¢Cudl
es para usted la principal dificultad presente en este
proceso?”; “Y usted, como médico, écual es su visidon

sobre la familia en este proceso? ¢ Cual es su papel?”.

Luego de la aceptaciéon mediante el docu-
mento de consentimiento libre e informado (DCLI),
las entrevistas fueron grabadas y posteriormente
transcriptas. Se realizaron en un lugar privado de la
UCI, a lo largo de dos meses, teniendo una duracién
promedio de treinta minutos. El trabajo de campo
fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacién
de la Universidad Federal de Bahia, campus Anisio
Teixeira, respetando la Resolucidon CNS 466/2012 %,

La técnica utilizada para analizar los datos fue
el discurso del sujeto colectivo (DSC), que se basa en
la teoria de las representaciones sociales y que, en
este estudio, sirvio como referencia metodoldgica de
analisis. La técnica del DSC consiste en organizar y
tabular datos cualitativos de naturaleza verbal, obte-
nidos por medio de entrevistas.

El sujeto colectivo se expresd por medio de
un discurso estructurado sintacticamente en pri-
mera persona del singular, que remite a un Unico
“yo” que sintetiza los dichos colectivos. Este dis-
curso identificado como sujeto individual expresa,
por otra parte, una referencia colectiva, a par-
tir de la afirmacion “en nombre de un grupo de
entrevistados”.

Se analizé el material verbal obtenido extra-
yendo de cada testimonio las ideas centrales (IC),
los anclajes (AC) y sus expresiones clave (EC). Estas
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ultimas son fragmentos y transcripciones literales
gue revelan la esencia del contenido discursivo,
siendo la materia prima para definir los DSC. Las
IC son expresiones linglisticas que describen de
forma fidedigna el significado de cada discurso
analizado y de cada conjunto de expresiones clave
homogéneas. No se trata de una interpretacion
del discurso, sino de una descripcion de su sen-
tido. El AC es una manifestacion linguistica de una
ideologia o creencia revelada por el autor del dis-
curso y solo es considerada en el método de los
DSC cuando esta explicitamente presente, lo cual,
al contrario de las IC, no siempre ocurre.

Luego de extraer las figuras metodoldgicas del
discurso y a partir de la conexidn de EC semejantes, se
elaboraron los DSC en primera persona del singular **.

Resultados

El analisis sefialé seis ideas centrales y un anclaje:

Las IC incluyeron: 1) limitar es no establecer
una terapia inutil para el paciente terminal; 2) el
paciente tiene derecho a una muerte digna y a cui-
dados paliativos; 3) es necesario tener en cuenta a
la familia y a mi rol de incluirla en la LSV; 4) deci-
dirse por la LSV es una cuestidn racional y médica;
la familia soélo es informada; 5) no soy Dios, tengo
incertidumbres y miedo de diagnosticar la termina-
lidad; 6) la Medicina tiene muchos atravesamien-
tos, ¢cdmo voy a protocolar la LSV?. El AC incluyé:
si tiene cancer, no tenemos dificultad para la LSV
frente a la terminalidad.

IC 1: Limitar es no establecer una terapia inutil
para el paciente terminal

“Limitar es dejar de ofrecer algo que no va a traer
ningun cambio en el prondstico del paciente, se trata
de no aplicar una terapia que es considerada futil
porque no alcanzard su objetico, que es mejorar la
calidad y no sélo la cantidad de vida, sélo prolon-
gando el sufrimiento. Cuando el paciente es terminal,
lo mds ocurre es la no instalacion de hemodidlisis, la
no reanimacion cardiopulmonary el no aumento del
flujo de drogas vasoactivas. En los casos de termi-
nalidad establecemos que, incluso en inestabilidad
hemodindmica, aumentar el flujo de drogas vasoac-
tivas para tener un incremento de la presion arterial
no cambia el prondstico. No aumentamos, pero tam-
poco retiramos. Ahora, si el paciente entra en paro,
nadie lo reanima — si para, paré” (DSC 1)
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IC 2: El paciente tiene derecho a una muerte digna
y a cuidados paliativos

“Cuando percibimos que los esfuerzos que estdn
siendo realizados no estdn obteniendo éxito, que ya se
hizo todo lo posible y el paciente no respondio a nada,
entramos en los cuidados paliativos. Por eso nunca
suspendemos la analgesia, y en caso de que no tenga
efectos colaterales o contraindicacion, mantenemos
la dieta, el aporte caldrico. Y aunque el objetivo de
la terapia no sea paliativo, si ya estd establecida se
mantiene, si el paciente estd con un cuadro infeccioso
grave, va a continuar recibiendo los antibidticos que
cubrirdn aquel tipo de infeccién” (DSC 2)

IC 3: Es necesario tener en cuenta a la familia y mi

rol de incluirla en la LSV

“Lo que nos liga a nuestros familiares no son sélo los
lazos de sangre, sino principalmente el amory el carifio
que tienen unos por otros, y es justamente ese afecto
la mayor dificultad cuando se habla de limitacion de
esfuerzos. Si no hubiera una relacion de confianza con la
familia, ésta se tornard el mayor obstdculo en este pro-
ceso. Ya vi negativas de la familia, pero en el momento
en que uno tiene una relacion abierta con la familia, de
llegar, conversar y explicar, aquella familia se vincula
con uno y con mucha frecuencia concuerda con noso-
tros cuando exponemos que ya no hay un horizonte de
tratamiento para aquel paciente. La familia tiene que
entender lo que estd ocurriendo; cuando perciben que
todo ya fue hecho, son los primeros en estar de acuerdo,
aqui, con nuestra prdctica.” (DSC 3)

IC 4: Decidirse por la LSV es una cuestion racional
y médica; la familia sélo es informada

“La decision de la limitacion terapéutica es mera-
mente técnica y restricta al médico, no pudiendo
prevalecer la opinion de la familia, porque ésta tiene
un involucramiento emocional con la situacion, per-
diendo un poco la racionalidad. Lo que vemos es un
apego familiar absurdo y mucha contestacion. En
realidad, quieren que quede vivo para ellos y no para
la persona en si. Pero nosotros del drea de la salud
tenemos cierta racionalidad, no podemos permitir
absurdos, jporque esta es una decision basada en
la ciencia! Entonces cuando empezamos a limitarle
cosas al paciente, decidimos esto entre nosotros, y la
familia es sélo informada” (DSC 4)

IC 5: No soy Dios, tengo incertidumbres y miedo de
diagnosticar la terminalidad

“iYo no soy Dios! Tengo dificultad en determinar quién
estd terminal. Suspender algun tratamiento es algo
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muy complicado. Yo creo que todos los médicos tienen
esa duda, ¢y si es eso, si es aquello? Entonces, si no
tengo certeza, torno al paciente un reo de mi juicio,
jcomo si uno estuviera jugando un poco a ser Dios!
Estadisticamente la Medicina no tiene una certeza
absoluta porque el ser humano estd lleno de variables,
el riesgo de obito puede ser muy alto, pero estamos
hablando de riesgo, ¢y yo cémo voy a saber? éTener
certeza absoluta de que estd siendo futil la inversion
para aquel individuo? No somos los duefios de la ver-
dad, podriamos estar errados” (DSC 5)

IC 6: La Medicina tiene muchos atravesamientos,
écomo voy a protocolar la LSV?

“Aqui en el hospital no existe ningtn protocolo
escrito que trate sobre eso, incluso porque la
construccion y la aplicacion de un protocolo para
estas situaciones son muy complicadas, pues cada
paciente tiene sus particularidades y responde clini-
camente de una forma. Estudiamos cada caso como
Unico; écomo vamos a enmarcar todo en un solo pro-
tocolo? La Medicina tiene muchos atravesamientos,
muchas consideraciones a ser realizadas, lo que debe
haber es un buen sentido” (DSC 6)

AC 1: Si tiene cdncer, no tenemos dificultad para la
LSV frente a la terminalidad

“El paciente terminal es aquel con alguna enfermedad
irreversible, por ejemplo, un cdncer con metdstasis, que
el paciente ya hizo n tratamientos y tiene reincidencias.
Estos no deberian entrar en la UCI. No tienen pronostico,
entonces tenemos una mayor facilidad para establecer
un limite de soporte de vida en estos casos” (DSC 7)

Discusion

IC 1: Limitar es no establecer una terapia inutil al
paciente terminal

En cuanto al significado de limitar, expuesto
en el DSC 1, los entrevistados sélo ejemplificaron
tratamientos que no debian ser establecidos y que,
si ya se habian iniciado, debian mantenerse, hecho
que contradice la bibliografia. La mayor parte de los
estudios sobre el asunto afirma que el soporte de
vida no se resume sdlo al no establecimiento de tra-
tamiento, sino que se refiere también a la remocion
del soporte avanzado de vida ya establecido en el
caso de pacientes con cuidados de fin de la vida®.

El Articulo Primero de la Resolucion CFM
1.805/2006 le permite al médico no sdlo limitar, sino
también suspender procedimientos y tratamientos

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253212

que prolonguen la vida del enfermo en situacién
terminal?. A pesar de que la norma autoriza la sus-
pension, en el segundo discurso se citan sdlo tra-
tamientos no establecidos: la no intervencién con
hemodidlisis; no aumento del flujo de drogas vasoac-
tivas; y la no reanimacién cardiopulmonar. Otro
estudio ya observé los mismos tratamientos citados
por los entrevistados como los menos establecidos?.

No establecer o suspender son cuestiones mora-
les y legalmente equivalentes. No obstante, los sujetos
de este estudio se mostraron resistentes a suspender
algo ya establecido, incluso sabiendo que el tratamiento
es inutil. Esta interpretacion tiene que ver con cierto
conflicto ético también discutido en un estudio sobre
cuidados paliativos integrados en el final de la vida de
un paciente internado en la UCI. Tal estudio confirma
el énfasis en el no establecimiento de tratamientos de
soporte avanzado de vida, como la intubacién orotra-
queal, la hemodialisis, el uso de drogas vasoactivas y
la orden para no resucitar 2.

El no establecimiento, por lo tanto, es mas fre-
cuentemente percibido en las UCI y reforzado por el
respeto a la practica de la ortotanasia, es decir, la no
prolongacion de la vida por medios artificiales cuando se
diagnostica la terminalidad. Se refuerza, en este sentido,
la contribucidn de los cuidados paliativos integrados,
para que las decisiones de LSV sean tomadas cuanto
antes en orden a la ortotanasia de los pacientes 2.

Vale destacar que los cuidados paliativos van
mas alla del concepto de ortotanasia, teniendo en
cuenta su principio mayor de alivio del sufrimiento —
intervenir siempre, mientras que sea desde la perspec-
tiva de aliviar el sufrimiento y de promover la calidad de
vida de la persona en situacién terminal y de su familia.

El DSC 1 evidencia ademds que todos los
médicos entrevistados se posicionaron a favor de
la LSV, con las mismas justificaciones sefialadas
por otros estudios, entre ellas: evitar procedimien-
tos que no resulten en una mejor calidad de vida
y abreviar el sufrimiento, buscandose la conducta
mas sensata posible, ya que algunos tratamientos
no presentan beneficios justificables, provocando
una baja calidad de vida, sin una perspectiva de
cura de la enfermedad de base®.

Un ultimo aspecto importante que este dis-
curso reveld fue la expresidn “si para, pard”, que
remite a cierto anclaje dentro de la IC 1. La expresién
se refleja en palabras frecuentemente utilizadas en
las UCI o en otros sectores de internacidn en rela-
cién a la orientacion médica de no reanimar. El uso
creciente de esta orientacion despierta la reflexién
sobre la adecuacién de la jerga y sus posibles
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consecuencias o generalizaciones que pueden surgir
en el contexto hospitalario contempordneo.

La mayoria de los médicos participantes de
otro estudio conocia la orden de no reanimar y
estaba de acuerdo en prescribirla. No obstante, se
sefiald la necesidad de regular la decision. Incluso
en el caso de una enfermedad en fase terminal pro-
gresiva, se destaca la importancia de no reanimar
solo mediante solicitud o consentimiento familiar, a
pesar de estar de acuerdo en que el médico debe
tomar parte de la decision 3.

IC 2: El paciente tiene derecho a una muerte digna
y a cuidados paliativos

El DSC 2 indico terapias caracterizadas por los
participantes como cuidados paliativos, generalmente
aquellas no suspendidas por los médicos, para garan-
tizar la comodidad, el bienestar y la muerte digna
al paciente, ademas de cuidados con la familia. De
hecho, es importante considerar qué acciones ten-
dientes a la comodidad y al bienestar del paciente
nunca seran consideradas inutiles; por el contrario,
controlar el dolor, alimentacion e hidratacion, por
ejemplo, son cuidados que no pueden ser cuestiona-
dos cuando hubiera una indicacién de alivio del sufri-
miento, tanto del paciente como de la familia.

No obstante, cabe discutir mejor el signifi-
cado de cuidados paliativos, referidos en el DSC 2
como aquellos ofrecidos cuando el paciente esta
muriendo. Esta comprension se refleja en cierto
anclaje social aun impregnado en el discurso de
algunos médicos, la asociacion de cuidados paliati-
vos con terminalidad.

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), los cuidados paliativos pueden mejorar
la calidad de vida de los pacientes y de sus familias,
cuando enfrentan problemas ligados a enfermedades
gue amenazan la vida, por el alivio del sufrimiento
identificado precozmente, mediante una evaluaciéon
impecable y un tratamiento del dolor y de otros pro-
blemas fisicos, psicosociales y espirituales .

Siendo asi, la concepcion de cuidados paliati-
vos esta actualmente dirigida a cualquier individuo
con una enfermedad incurable, es decir, créonica y
progresiva, aunque no amenace la vida en el corto
plazo, o que sea pasible de control, pero no de cura.
En vez de estar asociados exclusivamente a pacien-
tes con un fallecimiento préoximo, estos cuidados
hoy deben ser brindados desde la primera fase de
cualquier enfermedad incurable, progresiva y que
amenace la vida. En este sentido, su propdsito es
alcanzar no sélo el cuerpo, sino el estado psicoldgico
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del paciente y de los familiares, teniendo en cuenta
la sublimidad y la circunstancia del ser®.

En el contexto de la terminalidad, los cuidados
paliativos que deberian haber sido implementados
previamente deben ser continuos y no resumirse al
control del dolor y a la alimentacion, sino a la atencion
de las diversas necesidades del paciente y de su fami-
lia, como afirma la propia Resoluciéon CFM 1.805/2006
al especificar que el enfermo debe recibir todos los
cuidados necesarios para aliviar los sintomas causan-
tes del sufrimiento, garantizdndoles una asistencia
integral, alivio fisico, psiquico, social y espiritual2.

En esa perspectiva emergen los cuidados en
el fin de la vida, que son parte importante de los
cuidados paliativos, pero difieren de estos porque
se refieren a la asistencia especifica que la persona
debe recibir durante la Ultima etapa de vida. Estos
cuidados son oportunos a partir del momento en
el que el individuo se encuentra en un decaimiento
progresivo e inexorable, y se extienden al acogi-
miento de los familiares en el duelo *®.

IC 3: Es necesario tener en cuenta a la familia y mi
rol de incluirla en la LSV

Se observa en el DSC 3 la comprensidn respecto
de los sentimientos de los familiares a partir de la posi-
bilidad de una constante, honesta y efectiva comuni-
cacion, citada por los participantes como fundamental
para crear vinculos que favorezcan la confianza en el
médico y en sus decisiones, incluso en la LSV.

Acerca de las inferencias de los participantes de
este estudio sobre los familiares del paciente, se des-
taca la inclusién de ideas contradictorias que pueden
ser mejor observadas en un andlisis simultaneo de
esta y de la proxima IC. En este sentido, cabe afirmar
que la dualidad fue generada por las siguientes pre-
guntas: “En su opinidn, ¢cual es la principal dificultad
presente en este proceso (LSV)?” y “éCual es el papel
de la familia del paciente en el proceso de LSV?”.

Se hace claro que la mayoria de los médicos
entrevistados sefial6 como mayor dificultad del pro-
ceso de LSV lidiar con la familia del paciente, rela-
tando en las entrevistas cuales son las estrategias
desarrolladas por ellos para trabajar mejor en este
contexto de vinculos y sentimientos familiares. Tales
inferencias desembocaron en esta IC.

Asi, la comunicacién empatica se mostro cen-
tral en el acogimiento de la familia, en la compren-
sion de que cada una tiene su manera particular
de reaccionar frente a la terminalidad. Este aspecto
esta relacionado con la historia de vida, la cultura,
la ideologia, los mitos, entre otros. Es extrema-
damente importante conocer estos factores, que
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deben ayudar a comprender lo que piensan las
familias sobre la LSV&.

En este contexto, es pertinente que el profesio-
nal de salud tenga empatia con los involucrados en la
situacion, esto es, comprenda las experiencias Unicas
que el paciente y la familia viven, sin juicios o precon-
ceptos, con la intencién verdadera de cuidar?’.

Se destaca que la eleccion de la limitacion tera-
péutica no debe hacerse aisladamente por parte del
médico, que debe bregar por el didlogo con los fami-
liares del enfermo terminal. Esta conducta es uno de
los pilares éticos en este proceso de toma de deci-
sién, dado que el uso indiscriminado de la tecnologia
avanzada ya no se acepta para todos los pacientes.
Es necesario refinar la actuacion médica para una
adecuada limitacion terapéutica de los pacientes
terminales, incluyendo, ademds, en el proceso, al
equipoy a la institucién 8,

IC 4: Decidirse por la LSV es una cuestion racional
y médica; la familia sélo es informada

En el DSC 4 se evidencia la supremacia de la deci-
sién médica, a pesar de que los entrevistados recono-
cieron la importancia de la familia en el cuidado y en
las decisiones del fin de la vida. De acuerdo a casi el
78% de los participantes del estudio, la opinién de la
familia no debe ser considerada cuando se trata de LSV,
un hallazgo que contradice a la IC anterior.

La importancia de la familia en esta discusion
se debe al hecho de que la mayoria de los pacientes
internados en las UCI estudiadas son incapaces de
tomar decisiones, siendo que en estos casos la tarea
deberia quedar a cargo del médico y de los familia-
res. Pero como se hace evidente en este discurso y
en otros estudios sobre el tema, el médico ha asu-
mido el papel de Unico responsable por la decisién
de limitar los esfuerzos>”.

El profesional incluso reconoce la importancia
de la familia y de sus valores, pero en caso de opi-
niones discordantes, su decisién prevalece. Para el
médico, la familia dificilmente esté de acuerdo con
el diagndstico de terminalidad del enfermo debido
al involucramiento emocional. En realidad, la familia
tiende a decidir por lo que seria mejor para siy no
para su ser querido.

Este proceso de negacion es comprensible, por
el hecho de que la institucion familiar queda extre-
madamente afectada cuando percibe la proximidad
de la muerte de uno de sus integrantes, instaldandose
un desequilibrio entre sus miembros®. Para que haya
una buena relacion con los familiares, los profesio-
nales deben comprender y respetar el momento por
el cual estan pasando.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253212

Algunos estudios comprueban que muchas
veces los familiares niegan la situacion de termina-
lidad de su ser querido para no desestimar ninguna
inversion de cuidado®® ofrecido, con la esperanza en
la cura o en un milagro, a pesar de que el diagndstico
revele que no es posible. La fase de confianza en la
cura tal vez sea la de mayor dificultad para los médi-
cos, debido al apego de la familia, de la expectativa de
que el enfermo se cure. Sin embargo, se debe enten-
der que esta es una reaccion natural y cultural que
demanda habilidades de parte de los profesionales.

Independientemente del comportamiento de la
familia, es su derecho tener voz en las decisiones rela-
tivas a su pariente, siendo reconocida como su res-
ponsable. A pesar de eso, la familia del paciente ter-
minal frecuentemente es desatendida. Por lo tanto,
reflexionar sobre su insercidén en asuntos referidos a
la terminalidad es imprescindible para garantizar la
dignidad y el cumplimiento de las voluntades manifes-
tadas por el paciente, ademas de proporcionar alivio a
los familiares en esta situacion estresante. Los profe-
sionales de salud deben estar atentos al cuidado de la
familia, evitando conductas inflexibles y, tanto como
sea posible, estimulando conversaciones sinceras en
el contexto de fin de la vida .

En este sentido, las directivas anticipadas de
voluntad son reguladas como un instrumento que
permite a la persona registrar su voluntad sobre los
tratamientos futuros y sobre la asistencia que desea
recibir en caso de que la enfermedad se agrave y
no pueda responder por si mismo. Este dispositivo
es reconocido por el Consejo Federal de Medicina
(Resolucién CFM 1.995/2012)2! y representa un
soporte ético y legal para garantizar que los profe-
sionales de salud respeten la voluntad de la persona
qgue designa un representante para tomar decisio-
nes, generalmente un familiar.

Las directivas pueden ser sélo verbalizadas
y registradas por el médico en un historial o regis-
tradas ante un notariado, con testigos, con el fin de
escoger como representante legal a una persona de
confianza del paciente para tomar esas decisiones 22

IC 5: No soy Dios, tengo incertidumbres y miedo de
diagnosticar la terminalidad

Se observa a partir del DSC 5 que los médicos
entienden como una responsabilidad muy grande
diagnosticar al paciente terminal y afirmar que ya
nada puede beneficiarlo, idea expresada por la duda,
la incertidumbre y el temor de ocupar el “lugar de
Dios” al afirmar el juicio de que determinado paciente
ya no tiene salvacién, “sentenciandolo” a morir.
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Este posicionamiento resulta probablemente
del desconocimiento de los profesionales de salud
sobre los cuidados paliativos. En relacion a la afir-
macion de que “ya nada va a beneficiar al paciente”,
se olvida que mucho puede hacerse aun para mini-
mizar el sufrimiento en el transcurso del proceso de
muerte y en su proximidad, lo que requiere de parte
de los profesionales habilidades especificas para ali-
viar el sufrimiento humano.

En este sentido, se observa en la bibliografia
que los médicos reconocen en el diagndstico de la
terminalidad recelo, relatividad y subjetividad. El
hecho de que la situacién no dependa sélo de sabe-
res técnicos dificulta aun mas el diagndstico?3. Se
comprende, asi, que, incluso centrada en la racio-
nalidad, la Medicina no puede responder a todas las
preguntas objetivamente.

Como sefiala el primer discurso del eje, el
médico se siente mucho mas seguro desconectando
aparatos de un paciente cuyo protocolo de muerte
encefdlica (ME) ya estd caracterizado por la rea-
lizacion de exdmenes clinicos y complementarios
durante intervalos variables, propios de determi-
nadas franjas etarias?*, que, limitando algun trata-
miento para un enfermo con prondstico reservado,
justamente por la subjetividad y la percepcién de
cada uno en el proceso decisorio.

Esta mayor facilidad para desconectar apara-
tos de pacientes con ME también fue observada por
la insistencia de los participantes en asociar LSV a
pacientes con ME. Para deshacer esta confusion,
todos los entrevistados fueron informados de que
la persona necesita estar viva para que el soporte de
vida fuese limitado, y no muerta. Pues, como el pro-
pio término lo revela, la LSV es una alternativa a ser
considerada para pacientes que estan vivos, aunque
en estado terminal, y no para quienes ya estan con
un diagnéstico de muerte establecido®.

Esta situacion resulta, frecuentemente, del
hecho de que los profesionales de salud no se sien-
ten preparados para comunicar malas noticias, expe-
rimentando cierto sufrimiento al hacerlo. Se puede
considerar que este impasse inicia en la formacién
médica que, aunque en evolucién, aln se encuen-
tra anclada en dictdmenes de la ciencia positivista,
dejando a la subjetividad en un segundo plano.

Por lo tanto, prevalece una formacién que
crea barreras a los sentimientos y emociones en la
practica clinica. La relacidén entre médicos, pacientes
y familiares debe desarrollarse a partir de un com-
portamiento médico compatible con la situacion
de incertidumbre. En este contexto, el mayor pro-
blema surge cuando la fragilidad del otro revela al

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (3): 554-62

médico su propia fragilidad y finitud, lo que puede
desencadenar en los médicos algunos mecanismos
de defensa, muchas veces no permitiendo que lidien
adecuadamente con cuestiones emocionales .

IC 6: La Medicina tiene muchos atravesamientos,
écomo voy a protocolar la LSV?

El DSC 6 evidencia que no todas las cuestiones
en Medicina, a pesar de su estatuto de ciencia, tienen
respuestas exactas e irrefutables. Esta falta de objeti-
vidad y linealidad del cuadro clinico de cada paciente
dificulta el diagnéstico de la terminalidad, asi como el
establecimiento de protocolos sobre el tema.

Frente a lo expuesto, es posible ver al proceso que
involucra las decisiones del fin de la vida atravesado no
s6lo por la objetividad, sino también por la subjetividad,
exigiendo que el proceso decisorio sobre la limitacion
terapéutica pase por una amplia discusion.

Se deben tener en cuenta no sélo los criterios
objetivos de la enfermedad, sino también los que
influyen en la homeostasis del paciente de acuerdo
con el momento, la enfermedad y el contexto fami-
liar y social. En este sentido, otros miembros del
equipo multiprofesional pueden contribuir con su
conocimiento para conducir la situacién de forma
mas equilibrada y segura.

Resultados de otra investigacion corroboran la
necesidad de que haya mas subsidios y regulaciones
para orientar de forma mds amplia a los médicos
frente a esta dificil toma de decisién. Ademas, con-
cluye que el momento es oportuno para elaborar
orientaciones éticas sobre la orden de no reanimar en
Brasil, lo que completa la actual laguna normativa 2.

Otro estudio confirma esta comprensién con
relatos concernientes a la necesidad de mejorar la
comunicacion entre profesionales del equipo de la
UCI, uniformizando conductas en la asistencia al
paciente. Sefiala también la urgente necesidad de
capacitacion, para que en conjunto el equipo mul-
tiprofesional pueda brindar el soporte necesario a
los familiares y al paciente en fase final de la vida .

AC 1: Si tiene cdncer, no tenemos dificultad para la
LSV frente a la terminalidad

En el DSC 7, que representa el AC 1, queda claro
el convencionalismo con el que es visto el paciente
oncoldgico. La idea de que el diagndstico de cancer,
acompanfiado de metastasis resistentes al tratamiento,
implica terminalidad explica la clasificacién de este
eje como un anclaje, es decir, una idea central impreg-
nada por un estigma socialmente construido.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253212
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Esta discusion remite a la transicion de las prin-
cipales casusas de muerte en el mundo actual. En el
pasado, las epidemias diezmaban vidas, pero debido al
rapido progreso de la Medicina preventiva, con accio-
nes como vacunacion y terapias de antibidticos, entre
otros aspectos sanitarios, estas causas vienen cediendo
lugar a las enfermedades crénicas, como el cancer?.

Las neoplasias crecen en todo el mundo y ya
representan la segunda causa de muerte en la mayo-
ria de los paises, con una tendencia a tornarse la pri-
mera en los préximos afios. De este modo, el cancer
es considerado una de las enfermedades crénicas de
mayor mortalidad, motivo que explica el prejuicio de
que la enfermedad no tiene un buen pronéstico .

Por otra parte, las ordenes de no reanimar
son una expresion sensible de la evolucion ética en
Medicina, dejando de ser consideradas como una
mala practica. En otras palabras, “no reanimar” en
el contexto de la terminalidad se configura hoy como
un patron de buena practica médica y se establece
como un procedimiento a seguir en casos de neo-
plasia metastasica en fase terminal no sélo en Brasil,
sino también en Europa?.

De esta forma, no reanimar a individuos en
fase terminal de enfermedad progresiva es algo
sefialado en los estudios como un acto humano
que sale al encuentro del principio bioético de la no
maleficencia, dado que tiende a minimizar el sufri-
miento y evitar la distanasia 3.

Consideraciones finales

El estudio evidencio que el proceso decisorio
médico para limitar tratamientos en pacientes ter-
minales esta influenciado no sélo por criterios obje-
tivos y concretos, sino también por los matices de la
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