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RESUMEN

El desarrollo vertiginoso de la medicina intensiva durante las dltimas décadas con la incorporacion
de informacion y tecnologia de avanzada, asi como también una utilizacion de recursos inadecuada,
plantea en las Unidades de Terapia Intensiva o Cuidados Intensivos (UTI) en Argentina problemas
éticos y legales, en el momento de la toma de decisiones, de muy dificil manejo.

Con la hipotesis “Los profesionales que atienden a pacientes con enfermedad terminal o pacientes
criticos con escasa chance de sobrevida tienen una disonancia entre los conceptos tedricos (sobre
ética, muerte digna y aspectos afines) adquiridos durante su formacion y las formas de actuar en
dichas circunstancias”, se plantea la presente investigacion con el objetivo de conocer percepciones,
creencias y conductas de miembros del equipo de salud implicados en procesos del fin de la vida.
Se realizd una investigacion cualitativa con entrevistas semi estructuradas a 20 actores
(profesionales asistenciales de cuidados criticos, clinica médica, oncologia, emergencias,
trasplantes, salud mental, jefes de dichos servicios, presidentes de sociedades cientificas,
coordinadores de comités de ética y docentes de bioética de diferentes facultades de medicina)
considerados informantes clave.

El andlisis de los resultados muestra como conclusiones que: la eutanasia tiene aceptacién dividida,
con argumentos solidos para quienes estan a favor. Las oOrdenes de no reanimar deben ser
rediscutidas contextualizando la situacion. Las acciones en el fin de la vida suelen ser inadecuadas,
con falta de comunicacién y de capacitacion. Los accesos a cuidados paliativos son escasos en
nuestro medio y no hay coincidencia acerca de si reducirian los pedidos de eutanasia. La ley de
derechos de pacientes ha servido para instalar (transitoriamente) el tema en la sociedad, pero en
esencia no hay nuevos conceptos. En pacientes con enfermedad avanzada deben limitarse los
tratamientos. No debe mirarse la calidad de vida de otro con conceptos propios. El abordaje bioético
es inadecuado en estudios de grado y posgrado segun la mirada de los actores, y la investigacion es
escasa. La asignacion de recursos debe planificarse, y cada decision de urgencia genera tension,
debe existir una sintesis entre lo ético, el conocimiento médico y la gestién de salud. Debe haber
fluida comunicacion con los vinculos del paciente cercano al fin de vida.

Se corrobora entonces la hipdtesis sobre la disonancia entre los conceptos tedricos adquiridos

durante la formacién profesional y las formas de actuar en el fin de la vida.

Palabras clave
Bioética — Eutanasia —Fin de la vida —Muerte digna - Limitacion terapéutica —Equipo de
salud/Profesionales de la salud
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INTRODUCCION

El desarrollo vertiginoso de la medicina intensiva durante las dltimas décadas con la incorporacion
de informacion y tecnologia de avanzada, asi como también una utilizacion de recursos inadecuada,
plantea en las Unidades de Terapia Intensiva o Cuidados Intensivos (UTI) en Argentina problemas
éticos y legales, en el momento de la toma de decisiones, de muy dificil manejo.

El avance de la tecnologia ha posibilitado posponer la muerte (la expectativa de vida en Argentina
ha aumentado 10 afios en las Ultimas 5 décadas, de 65 afios en 1960 a 76 afios en 2017)
(https://datosmacro.expansion.com/demografia/esperanza-vida/argentina), pero muchas veces solo
prolonga el proceso de agonia sin prolongar la vida.

El médico ha actuado histéricamente sumergido en el principio de "EI Deber de Asistencia”. Son
incuestionables premisas basicas como la de Ferrater Mora que expresa "vivir es preferible a no
vivir" (Ferrater Mora, J. 1979); tampoco es discutible que la proteccién de la vida humana sea el
soporte del sistema juridico, y también es real que el médico apunta a preservar la vida y postergar
la muerte. Estas premisas que han caracterizado al paternalismo profesional entran hoy en colision
con el principio de autonomia.

Dentro de los principios de la bioética (segun Beauchamp y Childress) se encuentran: autonomia,
beneficencia, justicia y no maleficencia. El principio de autonomia surge del concepto de ser
humano que implica la idea de libertad personal y que exige respetar la capacidad de decision y
voluntad de las personas.

La palabra autonomia deriva del griego autos (“propio”) y nomos (“regla”, “autoridad” o “ley”), y
tiene diversos significados (autogobierno, eleccion individual, libre voluntad, derechos de libertad,
intimidad, ser duefio de uno mismo, elegir el propio comportamiento) (Beauchamp, 1999). Este
principio no deberia ser utilizado para aquellas personas que, por inmadurez (nifios), incapacidad,
ignorancia, coercimiento, explotacion, alteraciones psiquiatricas (suicidas, adictos) son incapaces de
actuar de una forma suficientemente autbnoma. Las personas institucionalizadas, como los presos y
los deficientes mentales, tienen reduccion de la autonomia. Dos de los filésofos que mas influencia
han tenido en las interpretaciones sobre el respeto a la autonomia son Emmanuel Kant y John Stuart
Mill. Kant considera que el respeto a la autonomia deriva del reconocimiento de que toda persona
tiene un valor incondicional y la capacidad de determinar su propio destino. Mill se centra mas en
la “individualidad” como determinante de la vida de las personas, indicando que se debe permitir
que todo ciudadano se desarrolle en funcidon de sus convicciones personales, en tanto que las
mismas no interfieran con la libertad del resto (Beauchamp, 1999).

La autonomia adquiere caracteres particulares en los pacientes criticos, donde puede ser
considerada ausente o reducida. Siguiendo este esquema, en la practica cotidiana se pueden

identificar dos tipos de pacientes que se internan en las unidades de terapia intensiva (UTI): por un
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lado aquellos que estando internados en salas generales, pueden requerir, en alguna oportunidad,
asistencia en terapia intensiva, ya sea en forma programada (caso de cirugias) o bien por evolucion
natural de la enfermedad que generd el ingreso hospitalario. Y por otro lado aquellos que en forma
aguda requieren ingresar a una UTI por complicaciones inesperadas o bien por urgencias
extrahospitalarias (\Valentin, 2011, 1575).

Es comun observar los siguientes hechos en las UTI (Mularski, 2001, 16): insatisfaccion de la
familia del paciente con la atencion recibida en el final de la vida, comunicacion insatisfactoria con
el personal asistencial, insuficiente manejo del dolor. El avance tecnolédgico ha transformado a la
medicina en un gran negocio y ha fragmentado el cuidado; “hacer todo” por el paciente significa
actualmente agregar mas aparatos (Mularski, 2001, 16).

La discusion acerca de terminar con el tratamiento de sostén vital en los enfermos sin esperanzas
suele incomodar a los profesionales, por lo que algunos prefieren no indicar sostén, en lugar de
suspenderlo. Existen varias investigaciones extranjeras (Keenan, 1998, 245; De la Tore, 2002, 183;
Prendergast, 1997,15) y nacionales (Gherardi, 2000, 15; Valdez, 2009, 1) acerca de abstencion
versus suspension del soporte vital, con resultados contradictorios. En la discusion se pueden
observar algunos resultados.

También se plantea si hay o no una disquisicion moral entre las estrategias de abstencion o retiro
(para algunos “eutanasia pasiva”) versus la eutanasia (activa) (Rachles, 1975, 78; Sullivan, 1977).
En un trabajo en Argentina (Gherardi, 1995, 84), se encuestd a 147 personas (75 médicos y 72
enfermeras) en 7 terapias intensivas publicas y privadas. Se interrog6 sobre érdenes de no reanimar
(ONR), limite terapéutico, consentimiento informado, responsabilidad de la decisién final, egreso
de UTI de pacientes irrecuperables. EI 84% es partidario de establecer limites de atencion. EI 94.5%
voto a favor de la existencia de ONR. En cuanto a si se debe acordar con el paciente un limite de
esfuerzo terapéutico, dicen si el 96% de médicos y el 79% de los enfermeros. Son partidarios de
tomar en cuenta la calidad de vida posterior el 82%, a favor del consentimiento informado el 77.5%
de los encuestados, y a favor de que sea vinculante el 47.6%, pero solo el 18.6% de los médicos y el
55% de los enfermeros cree que es posible solicitar dicho consentimiento. EI 96% cree que debe
informarse a la familia y el 52 % cree que la opinion familiar sustituye a la del paciente. Sin
embargo, la mayoria (61%), considera la opinion del médico por sobre la del paciente y familia en
cuanto a la capacidad de decision.

Un grupo (Gherardi, 2000, 15) efectud una encuesta a 93 médicos no terapistas acerca del ingreso
de pacientes irrecuperables a terapia intensiva y la necesidad de poner limites en el tratamiento.
Exigencias familiares y carencia de areas adecuadas para la atencién del enfermo terminal, serian
los dos grandes determinantes del ingreso y que pueden favorecer el encarnizamiento terapéutico y

la prolongacién de la vida vegetativa.



Se define “encarnizamiento terapéutico” (Gherardi, 1998,755) a la sobreatencion médica que ha
perdido todo contenido humano, producto de creencias, valores y habitos de la cultura. El
encarnizamiento terapéutico se percibe al final de un proceso que involucra sucesivas acciones, no
advirtiéndose puntualmente cuando el tratamiento de una enfermedad se ha transformado en
encarnizamiento. En su génesis se pueden analizar cuatro aspectos: el progreso tecnoldgico, la
santificacion de la vida, la omnipotencia de la medicina y la ausencia de una decision firme.

Se define futilidad desde el punto de vista médico al tratamiento del que no puede esperarse que
alcance sus objetivos fisiologicos, y desde el punto de vista ético es un tratamiento que no ofrece
una esperanza razonable de beneficio al enfermo, suponiendo una carga para el mismo, su familia 'y

la sociedad, retrasando la muerte y prolongando la agonia (Butera, 1998, 33.).

Si bien se han realizado varios trabajos basados en encuestas con resultados cuantitativos, la
mayoria de ellos estan basados en “lo que deberia hacerse”, no se ha explorado la actuacion real ni

las percepciones y creencias de los actores del equipo de salud.

A pesar de los conceptos que estan en la literatura, y algunas leyes y normas nacionales e
internacionales, se debe profundizar en el conocimiento y aplicacion de los conceptos en los
profesionales del equipo de salud que atienden pacientes con enfermedad terminal, a fin de
identificar conductas que puedan atentar contra los principios de autonomia y justicia, con la
perspectiva de establecer nuevas formas de educacion e intervencién en los programas docentes y
asistenciales en grado y posgrado en ciencias de la salud. El estudio tiene relevancia social, dado

que una mejor aplicacion de pautas éticas puede reducir el sufrimiento de pacientes y familias.

Con respecto a la formulacion del problema, en los servicios de cuidados criticos, los pacientes con
escasa chance de sobrevida son sometidos a una serie de tratamientos invasivos, costosos, con
frecuentes efectos secundarios, con sobrecarga moral y fisica para los mismos, sin que las conductas
de los profesionales impliquen un beneficio en cantidad ni calidad de vida. A pesar que muchos
profesionales pueden tener conceptos de la bioética en el fin de la vida, al momento de tomar
decisiones asistenciales, es comun ver situaciones de futilidad y aplicar los mismos, es frecuente ver
futilidad y encarnizamiento terapéutico.

Los procesos formativos en esta especialidad abordan los aspectos tedricos vinculados a la muerte
digna, pero el trabajo asistencial en los servicios no tiene en cuenta dichos conceptos, por lo cual en
general los profesionales dirigen sus actividades hacia la recuperacion de parametros fisioldgicos y

clinicos.



Estos mismos preceptos (con alguna particular diferencia) pueden ser aplicados a pacientes no

criticos pero con enfermedad crénica avanzada.

Se enuncian a continuacion los objetivos y la hipotesis.

Obijetivo general
Conocer percepciones, creencias y conductas de miembros del equipo de salud implicados en los

procesos del fin de la vida en pacientes criticos agudos o con enfermedad terminal.

Obijetivos especificos
e Describir las percepciones del equipo de salud que trata a pacientes en etapas terminales de
vida (ya sea por procesos cronicos o agudos) acerca de conceptos vinculados a la muerte
digna.

e Conocer los modos de actuar de los mismos en dichas circunstancias.

Hipotesis
Los profesionales que atienden a pacientes con enfermedad terminal o pacientes criticos con escasa
chance de sobrevida tienen una disonancia entre los conceptos tedricos (sobre ética, muerte digna y

aspectos afines) adquiridos durante su formacion y las formas de actuar en dichas circunstancias.



METODOLOGIA

El disefio es prospectivo, observacional, transversal. El abordaje es cualitativo.

La investigacion es exploratoria (segln sus fines) y de campo (segun sus objetivos).

La poblacion se compone por profesionales del equipo de salud vinculados a atencion de pacientes

criticos (con roles de conduccion y ejecucion, de diferentes disciplinas), por profesionales de

sociedades cientificas vinculadas a la emergencia, por docentes de bioética (de grado y posgrado) y

por miembros de comités de bioética. Los mismos pertenecen a instituciones asistenciales publicas

y privadas de CABA, a sociedades cientificas de representacion nacional y a universidades

nacionales publicas y privadas.

El muestreo es intencional, con busqueda de informantes clave:

e Profesionales asistenciales de cuidados criticos, clinica médica, oncologia, emergencias,
trasplantes.

e Profesionales de salud mental vinculados a dichos pacientes.

o Jefes de Servicios de Cuidados criticos.

e Presidentes de sociedades cientificas: terapia intensiva, emergencias.

e Coordinadores de comités de ética.

e Docentes de la materia Bioética de diferentes facultades de medicina.

Si bien los actores implicados directamente son los profesionales asistenciales, se han seleccionado

ademas presidentes de sociedades y jefes de servicio pues los mismos ya han pasado por la etapa

asistencial y tiene una vision mas global de la situacion (pueden hablar desde la asistencia que

hicieron antes de ser jefes y de otros aspectos mas vinculados a su rol de gestores, educadores,

coordinadores, reflexivos).

Se considerd el concepto de saturacion para el nimero de actores a abordar.

Se realizaron entrevistas semi estructuradas cara a cara con los actores implicados en un encuentro

preestablecido, con una duracién no menor a 1 hora, con un cuestionario preestablecido con

preguntas vinculadas a los siguientes ejes tematicos: asistencia, docencia, gestion, leyes (siempre

bajo la Optica de la bioética). Dicho cuestionario no es rigido, lo cual permite la posibilidad de

abordar otras cuestiones vinculadas que surjan en la entrevista.

La investigacion ha sido aprobada por el Comité de Etica de la Investigacion de la Universidad

Nacional de La Matanza, del Departamento de Ciencias de la Salud (se adjunta en anexo 1).

Incluye un consentimiento informado verbal aplicado antes del inicio de la entrevista.

El investigador se compromete al cumplimiento de las pautas éticas internacionales (Helsinki en su

altima version) y asimismo al de la ley 25326 de proteccion de datos personales.

En el ANEXO | se observa el modelo de entrevista con sus ejes tematicos, el consentimiento

informado y la nota de aprobacion del Comité de Etica.



RESULTADOS

Se entrevistaron 20 actores, siendo 16 de sexo masculino (80%) y 4 mujeres (20%). Si bien aparece
una diferencia porcentual de género, es méas prevalente la poblacion masculina en los sistemas de
emergencias, tanto a nivel asistencial como en las jefaturas.

El promedio de edad fue 53.15 + 2.26 afios y la mediana 58.00 + 5.50 (rangos 34-70 afios).

El promedio de antigliedad laboral fue 28.05 + 2.40 afios y la mediana 30.00 = 7.50 (rangos 8-45
anos).

Los roles se observan en la tabla 1, los 20 actores distribuidos en 11 potenciales roles, suman un

total de 83 roles (promedio 4.15 roles por profesional).

Docente Integra Actividad Jefatura Procuracion Clinica Terapia Emergencias Docente Cuidados Atiende
Bioética Comité Asistencial Servicio de 6rganos Medica | Intensiva especialidad | Paliativos pacientes
Bioética asistencial asistencial Oncologicos

actor 1 X X X X

actor 2 X X X X X

actor 3 X X X X

actor 4 X X X X X X

actor 5 X X X X X X

actor 6 X X X X

actor 7 X X X

actor 8 X X

actor 9 X X X X X

actor 10 X X X

actor 11 X X X X

actor 12 X X X

actor 13 X X X X

actor 14 X X X X

actor 15 X X X X

actor 16 X X X X X

actor 17 X X

actor 18 X X X X X

actor 19 X X X X X X

actor 20 X X X

TOTAL 7 9 18 12 3 6 6 3 12 3 4

Tabla 1- Distribucién de los roles de los entrevistados.

Se describe a continuacién la sintesis de las preguntas que fueron el eje de la entrevista, en algunos
casos ordenada segun postura, en otros ordenada segun rol predominante del actor. En varios casos
se transcriben ejemplos. Los relatos estdn en primera persona, los mas destacados se transcriben “en

extenso”. Las intervenciones del autor estan en negrita. Las frases relevantes se exponen en cursiva.

De los 5 ejes tematicos abordados, se expondran en este apartado los referentes a ejes de
opinién, conocimiento y conductas, y se podran observar en el anexo Il los ejes de docencia,

investigacion y escenarios hipotéticos.




EJE PREGUNTAS DE OPINION

e ;Qué opinion le merece la eutanasia “activa” (prohibida en Argentina y permitida en otros

paises) y cudl cree usted que es la diferencia moral con la abstencion / retiro del soporte vital?

Respecto a la eutanasia “activa”, hubo division en la aceptacion de la misma.

Los argumentos a favor de la misma se exponen a continuacion.

La eutanasia acepta una sola definicion que es la muerte producida a un paciente, requerida por €l
mismo, a través de la administracion de un veneno o cualquier otro elemento en dosis letal. No
estoy de acuerdo con la clasificacion de la eutanasia en activa y pasiva. Considero que en algin
momento la eutanasia podra ser un derecho convalidado por el Estado.

No hay eutanasia activa y pasiva, es simplemente eutanasia. Es “bien morir”, interpretado
erroneamente como “matar al paciente”. Deberia ser aplicada a aquellos pacientes diagnosticados
como “patologia terminal” y con un entorno juridico que lo permita.

En relacién a la eutanasia activa creo que es una medida aceptable en determinadas situaciones, y
que tiene relacién con los valores y creencias de la persona que la solicita. Es una forma mas de
llegar al final de la vida, que por la experiencia internacional y lo que se escucha en la practica
diaria de parte de los pacientes, es adecuada para muchas personas. Es una medida controversial
porque limita seriamente la expectativa de vida de la persona. Ademas, dada la escasa accesibilidad
a los cuidados paliativos en la Argentina (menor al 10% de aquellos que lo requieren, pudiendo
llegar al 5% de acuerdo a la regién), se puede desear acortar la vida por padecer un sufrimiento
evitable.

Estoy de acuerdo en algunos casos de pacientes irrecuperables, por ejemplo en el sindrome de
enclaustramiento, donde s6lo se prolonga la agonia pero considero que deberia estar
extremadamente normatizado y establecidas muy bien las voluntades. Lo cual veo muy dificultoso
en un pais como el nuestro. Ademas de las oposiciones de conciencia que esto tendria.

Con respecto a la eutanasia activa, estoy de acuerdo con la misma. Principalmente en ciertos casos,
donde la situacién clinica es irreversible y por momentos la sensacion que uno tiene es la de estar
prolongando una agonia, sin estar brindando en realidad un buen morir. Por ejemplo, hace un
tiempo tuvimos internada un paciente de 40 afios con Corea de Huntington, que se interna
principalmente por claudicacion familiar (padre y madre), e inadecuado control de sintomas
(movimientos involuntarios que la llevaban a lastimarse), siendo ECOG 4 (escala creada por el

Eastern Cooperative Oncology Group de Estados Unidos y validada por la Organizacion
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Mundial de la Salud, mide calidad de vida, y el valor 4 significa postracion permanente), vigil,
sarcopénica (pérdida de masa muscular), con alimentacion por sonda digestiva. Decidimos iniciar
sedacién con midazolam y levomepromazina por via subcutanea, con regular control de sintomas,
con frecuente pérdida de dicha via, con dificultades por burocracia institucional para lograr la
presencia permanente y a tiempo de la medicacion. Se pens6 en cambiar a via central, a lo cual los
familiares se negaron. La paciente finalmente se derivo por decision familiar a una institucion
privada (luego de casi dos meses de internacion), y fallecié a la semana. Esta paciente nos genero
en el servicio la discusion sobre la eutanasia, ya que nunca logramos brindarle un control adecuado
de los sintomas. La verdad que creo que era una paciente donde la eutanasia activa se podria haber
planteado y haber aliviado un sufrimiento de la familia y la paciente.

Soy respetuoso de las decisiones individuales, ain las mas drésticas, siempre y cuando no
perjudiquen a la comunidad y las mismas hayan sido tomadas en absoluta libertad, con claridad de
conciencia, habiéndose valido de todas las herramientas que pudieran ayudar en esa toma de
decisiones, y habiendo podido contar el paciente con la opinién, el apoyo, el consejo de
profesionales especialistas.

Considero que los pacientes irrecuperables y por lo tanto con una evolucion de forma irreversible,
debo plantear decisiones que implican tener limitaciones en el tratamiento.

En relacion a la eutanasia activa, para mi es una decision individual. Si una persona con plenas
facultades mentales elige no seguir viviendo por cuestiones fisicas, médicas y esta imposibilitado de
detener su propia vida y solicita ayuda para ponerle fin a la misma, es su decisién. EIl tema es que
no deberia ser el médico quien la realice sino alguien que esté de acuerdo con la persona que lo
solicita (familiar, amigo etc.). Si es conveniente que el médico pueda asesorar.

Estoy de acuerdo con la eutanasia “activa” y creo que se deberia intentar su implementacion
desarrollando proyectos de Ley razonables desde las Sociedades Cientificas relacionadas a la
tematica que puedan ser llevados a los &mbitos parlamentarios para su discusion.

La eutanasia activa me genera dudas sobre todo en las cuestiones operativas. ;Como se toma la
decision y quién/quiénes lo hacen?, ;coOmo se compartiria ésta decision con la familia o el mismo
paciente? (si el escenario lo permitiera). S6lo la aceptaria en tanto se ejerciera un estricto control
sobre quienes toman las decisiones y sobre los motivos, haciendo intervenir al comité de bioética
institucional o externo. Es mas sencillo y menos culposo dejar de hacer que aplicar una metodologia
que induzca la muerte, aun cuando ésta sea inexorable.

Estoy de acuerdo dependiendo de cada ser humano en particular, su historia, que hubiese querido en
esos momentos, su familia.

Estoy de acuerdo con la eutanasia activa ya que creo que es un derecho de cada persona decidir si
desea 0 no seguir viviendo en las circunstancias que le tocaron finalizarla.
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Los argumentos en contra de la eutanasia activa misma se exponen en los siguientes parrafos.

La eutanasia (bajo cualquier rétulo) es una préctica inmoral que atenta contra la cultura de la vida,
que es necesaria para la supervivencia de la sociedad humana. La practica eutanasica impone un
pensamiento que soluciona los grandes problemas de la medicina de manera facil, sencilla, rotunda
y directa pero dicho pensamiento no es comprometido. La eutanasia persigue a la cultura de la
muerte como una solucion a una problematica de la que parece que es mejor escapar.

Tengo muchas dudas si existiera la posibilidad de realizar legalmente la eutanasia activa en un pais
en el que ni siquiera se pueden aplicar las leyes con una justicia independiente, por lo cual no la
considero recomendable adn.

Con respecto a la eutanasia activa, estoy en sintonia con la ley argentina que lo considera delito y
por ende lo prohibe.

La eutanasia “activa” no existe en nuestro pais. Creo que el médico no puede atentar contra la vida
humana, aun con moviles en principio validos, como es la solicitud para aliviar el dolor.
Probablemente muchas de las solicitudes de pacientes dirigidas a sus médicos para acabar con sus
vidas, estaban movilizadas por un sufrimiento intenso que actualmente se puede manejar
adecuadamente con los cuidados paliativos. Acad no solo se incluye el dolor fisico intenso y
prolongado, como suele suceder, por ejemplo en algunas neoplasias. Ademas del manejo
farmacoldgico, el dolor tiene un componente emocional que requiere de la presencia compasiva
("padecer con el otro™) del médico, y de otros miembros del equipo de salud. La presencia, el gesto,
la palabra, tienen valor terapéutico.

No estoy de acuerdo pues desde lo moral no se puede actuar sobre la vida y la dignidad del otro.
Independiente de la religién, la persona merece un respeto individual (concepto filosofico). Es

“unidad como persona desde el nacimiento” (sin entrar en la polémica del origen de la vida).

Respecto a la diferencia moral entre eutanasia, abstencion y retiro del soporte vital se

destacan las siguientes ideas.

La diferencia moral con la abstencion y o retiro del soporte vital dependera de las distintas

cosmovisiones que se tengan en cuenta sobre el sentido y disposicion de la vida.

La vida tiene 2 elementos: uno es “obligaciones y deberes de conservar la vida” y el otro es el

“deber derivado de conservar la salud” (aunque se le puede aceptar que no quiera cuidarse).
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La abstencion y retiro pueden considerarse ante determinada patologia que se sabe terminal (luego
de haber agotado los esfuerzos). Se debe considerar en este punto lo dindmico del concepto. Hay
avances tecnolégicos, cientificos y experimentales, lo que se decia hace 20 afios hoy cambi6. En las
unidades de cuidados criticos hay scores prondsticos, cada dia hay mas, son solo orientativos.
También importa quién toma la decision: ;compartida con el paciente cuando estaba lucido? ¢0 sélo
el equipo de salud?

Se debe definir el objetivo de salud, que puede implicar realizar sostén vital hasta el diagndstico, y
cuando ya lo tenemos, si indica irreversibilidad, puede cambiar el objetivo. Se puede dar un tiempo,
se puede esperar una segunda opinion, esperar determinadas circunstancias del contexto, pero el
objetivo cambia.

También hay que pensar a que se llama fin de la vida. Podemos tener el caso de un paciente con
cancer de lengua que presenta hemorragia y dificultad respiratoria por obstrucciéon de via aérea
superior, es “terminal” pero ;no se lo trata? Por supuesto que debe tratarse. ;Y alguien con
pronostico de sobrevida de 5-6 meses que presenta una neumonia? ¢No corresponde, ademas del
tratamiento antibi6tico, nutrir, hidratar, colocar en respirador si hace falta? Todo depende donde
estemos parados.

En definitiva hay 2 decisiones importantes: ¢qué hacer? ;qué proporcionalidad aplicar?

Tener en cuenta que puede haber corrientes diferentes que piensen igual pero no usen el mismo

lenguaje.

Algunas posturas argumentan a favor de establecer diferencias.

La diferencia entre abstencion y retiro en algunos casos consiste en anteponer la dignidad del
individuo padeciente, agonizante sobre el cual se realiz6 todo esfuerzo bien intencionado, por
encima de las préacticas distanasicas (entendido como encarnizamiento terapéutico) que cosifican y
prolongan el sufrimiento innecesariamente.

Es muy diferente la eutanasia “activa” del retiro de soporte vital o abstencion de tratamiento ya que
en la mayoria de los casos se trata de medidas futiles que fueron indicadas sin una deliberacion
previa sobre su utilidad o el limite en el tiempo de mantenimiento de dicha terapia. Ademas, las
propias terapias pueden empeorar la calidad de vida de las personas que las reciben, con lo cual se
convierten en un factor méas que lleva a pensar en su suspension.

La diferencia moral con la abstencion / retiro del soporte vital es el grado de protagonismo del
médico interviniente en el proceso de muerte y el tiempo que transcurre a la muerte.

La diferencia moral es que uno no decide drasticamente la interrupcion de la vida sino que es un
proceso en el que se puede consensuar y elegir para cada caso que es abstencion o retiro del soporte
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vital con el grupo de trabajo o incluso con interconsultas y con la opinién de los Comités de
Bioética.

El paciente puede presentar cuadros que sean persistentes e irreversibles que no le permitan vivir
sin asistencia de maquinas; alli la abstencion o retiro de soporte vital es dejar que la muerte llegue
sin forzar la vida, es dejar que la persona se apague en su propio ritmo y en su tiempo. Los actos
médicos no deberian ser desproporcionados, se debe buscar el beneficio y no malgastar recursos. La
eutanasia es apresurar el final de vida. El entrevistado incluye el concepto de gradualidad.
Debemos definir bien los términos abstencion/retiro del soporte vital. Si estoy de acuerdo con la
limitacion del esfuerzo terapéutico, en contra del encarnizamiento terapéutico y las medidas
desproporcionadas, que atentan contra la dignidad de la persona y su derecho a morir en paz y
dignamente.

La abstencion/retiro del soporte vital implica algo que es sustancialmente diferente a la eutanasia.
En la abstencion/retiro (ambos términos tienen equivalencia moral) se permite morir al paciente,
pero no se le provoca la muerte como es el caso de la eutanasia. Se trata de una limitacion del
esfuerzo terapéutico, o mejor adn, de una adecuacion del mismo. El esfuerzo terapéutico siempre se
mantiene. Esta adecuacion tiene sélidos fundamentos éticos y legales.

Considero que si hay diferencia moral con la abstencion, en la misma no se estd ayudando al
paciente a morir mejor, por lo que es una farsa, donde el profesional se siente méas tranquilo

pensando que respetd la voluntad del paciente pero no lo hizo asi.

Otras opiniones en cambio no establecen diferencia moral entre eutanasia y abstencion /

retiro del soporte vital.

No hay diferencia moral entre abstencion y retiro del soporte vital pues en ambos casos se persigue
el mismo objetivo.
Verdaderamente considero que la eutanasia es mas un problema para el equipo de salud que para el
paciente y su familia. Hay momentos en la evolucion de la enfermedad del paciente en los que ya
todas las medidas son fltiles y aun asi se prolonga una agonia que desgasta a todos los
participantes; y peor aun cuando el paciente comprende y entiende lo que esta ocurriendo y es €l
quien solicita que no se continle y en algunas circunstancias hasta que se termine definitivamente.
Es principalmente en estos casos en los que se podria considerar la eutanasia, pero considerando
que la problemaética se trasladaria al equipo de salud, éste podria negarse. Considero que en el
inconsciente general no pensamos de la misma forma no hacer o inclusive dejar de hacer algo” que
“hacer algo voluntariamente para terminar la vida” aunque en muchas circunstancias es realmente
lo mismo.
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Moralmente no veo que la eutanasia activa difiera mucho del plano del retiro vital. En el retiro vital
también hay actores que ejecutan acciones con el objetivo de provocar la muerte. Que en el retiro
vital, el deceso se provoque en horas o dias y en la eutanasia activa sea casi inmediato, no las
diferencia sino solo en el tiempo de respuesta a la conducta ejecutada. Ambas acciones conducen a
la muerte del enfermo.

En mi opinidn la diferencia moral que permite a una persona estar de acuerdo con la eutanasia
pasiva y no con la activa es basicamente una actitud de cobardia y falta de compromiso/compasion
con el sujeto que sufre. El “dejar que las cosas pasen solas” permite ponerse afuera ficticiamente de
una situacion que exige compromiso, accion y decision. El objetivo de aliviar el dolor y el
sufrimiento deberia motivarnos a tener una conducta “activa”. Esta fue una de las posturas mas
drasticas.

No encuentro diferencias morales entre abstencion y retiro en tanto el objetivo fuera evitar futilidad
y encarnizamiento. Defendiendo ademas la dignidad del paciente y también la del equipo tratante.
En la practica clinica, la sedacion cumple la funcion de “eutanasia”, con el objeto de evitar
sufrimientos que no pueden ser controlados con dosis habituales de medicacion. El retiro del
soporte vital es casi impensable en la practica cotidiana, pero los medicos dirigimos hacia la
abstencion de soportes avanzados en pacientes no recuperables. No me produce sensaciones de
inmoralidad ninguna de las condiciones; percibo como una obligacion moral el cumplir con el “no

sufrimiento en vano”.

La siguiente es una opinidén que si bien parte de una diferencia plantea como reflexion, luego

de afios de experiencia, revisar el tema.

Conceptualmente desde mi punto de vista existen diferencias entre “eutanasia activa” vs abstencion
vs retiro de soporte vital. Si bien puede interpretarse que las 3 acepciones son similares ya que
tienen un mismo fin (la muerte del paciente), este no es el caso particularmente para la abstencion
gque no siempre tiene como ultimo fin la muerte. En numerosas ocasiones esencialmente en
cuidados médicos avanzados la abstencién de avanzar en determinadas medidas médicas (por
ejemplo no dializar un paciente si llegare a requerirlo), puede implicar la futilidad de nuevas
terapéuticas medicas, pero lleva implicito el mantenimiento del resto de las medidas, encaminadas a
una eventual recuperacion del paciente. Entiendo que si es mas dificil la linea que separa el retiro de
un soporte vital con la eutanasia activa. Por ejemplo retirar el soporte ventilatorio mecanico a quien
lo requiera implica la muerte inminente del paciente, no distinto de una activa maniobra de
eutanasia. Independientemente de la cercania de estos términos, tal vez deberiamos contextualizar el
escenario en que estas intervenciones pueden tener lugar. Por ejemplo, en un escenario de paciente

15



internado en una sala de cuidados criticos, puede y deberia aceptarse que ante futilidad médica y
con el objetivo de no prolongar una situacion médica que solo conlleva sufrimiento para el paciente
y su entorno, es l6gico aceptar el retiro del soporte vital, por ejemplo una asistencia ventilatoria
mecanica, un soporte vasoactivo que solo prolongaran en dias una situacion de irreversibilidad. En
un escenario de paciente internado en una sala general o ambulatorio, efectuar medidas
farmacoldgicas activas y que derivan en un resultado inmediato de la muerte del paciente, debe ser
considerada la verdadera eutanasia “activa”. Utilizar medidas farmacoldgicas tales como el uso de
opiaceos para calmar dolor con eventuales riesgos de depresion respiratoria no deberia considerarse
eutanasia activa aunque llegado el caso ante la refractariedad del manejo farmacoldgico tendiente a
producir reduccion de disnea, dolor, agitacion nos veamos obligados a utilizar dosis extremas que
conlleven al fin de vida.

En definitiva la situacion moral en cuestion, desde mi punto de vista no es con la abstencion de
soporte vital o su retiro, sino con las medidas que persiguen un inmediato fin de vida del paciente.
Pero, luego de tantos afios de profesion y observando a diario la vida de pacientes ancianos con
situaciones de demencias irreversibles, y en situaciones en que los pacientes no expresan una
conexion con el medio circundante y que ademas presentan una calidad de vida inexistente y
previendo ademas los deseos de esos pacientes cuando estuvieron en condiciones de expresar
deseos, estoy reconsiderando que deberiamos al menos comenzar a considerar con mas profundidad

esta problematica.

e Ante 6rdenes de NO reanimacidn muy generales, los profesionales tratantes, ¢deberian/ podrian
discutir aspectos puntuales con los actores implicados en la decisiébn o deberian acatar

ciegamente las mismas?

Todas las opiniones van a favor de hablar dentro del equipo y con los familiares y los

pacientes.

v Deben discutirse en profundidad. Se ha seguido como modelo la practica de paises
anglosajones, donde los pacientes firman la orden de reanimacion o no reanimacion sin
saber siquiera su prondéstico. En el imaginario popular el paciente que es reanimado vuelve a
una situacion similar a la previa. En general el paciente y la familia desconocen las secuelas
que deja una reanimacion cardiopulmonar ain en caso de lograr su objetivo. Cuando se
discuten los detalles de la reanimacion cardiopulmonar, las personas suelen preferir no

acceder a ella. En mi experiencia, cuando los familiares entienden la escasa probabilidad de
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respuesta, y el maltrato que sufre el cuerpo durante esos momentos, suelen desistir de la
terapéutica. Esto pude presenciarlo inclusive durante una rotacién en Nueva York en el
Memorial Sloan Kettering Cancer Center, donde un oncologo discutia con una familia en
relacion a la progresion de informacion hacia el paciente (abogado al igual que sus hijos).
Cuando pudimos conversar con el paciente y explicarle su prondstico (cancer de laringe
progresado a tratamientos con metéstasis pulmonares y dependiente de oxigeno, ECOG 3
—mas de medio dia en cama y necesita ayuda para actividades de la vida diaria-), el
propio paciente decidid cambiar su orden a “no reanimacion”, dar directivas a su familia y
esto trajo mucha tranquilidad. La orden de reanimar habia sido firmada al ingreso, sin tener
el paciente plena conciencia de su pronostico y de lo que implicaba dicha terapia. Es una
practica habitual en otros paises, y no en nuestro medio.

Podrian discutirse aspectos puntuales por 2 motivaciones. La primera es garantizar que en el
proceso del consentimiento informado la informacién sea valida y detallada (en contextos
culturales féciles de interpretar independiente del grado de competencia). La otra es que si
consideramos que los actores también incluyen al grupo familiar y amigos, y discutir este
tema permite integrarlos con el fin de alcanzar un proceso digno en la enfermedad terminal
o grave. Un ejemplo es la madre de un colega del equipo de salud, de 75 afios, con un cancer
de tiroides avanzado, con metastasis, que ya ha recibido quimioterapia y radioterapia.
Estando estable, la paciente pide que a futuro no sea intubada, dado que no queria que su
familia la vea agonizar en el hospital. Un afio después concurre a la guardia con un
hematoma subdural crénico reagudizado y en coma. Excepto su hijo enfermero, los demas
hijos no estaban presentes. EI médico de terapia intensiva y el neurocirujano consideran que
cualquier intervencion seria fatil. Pero el hijo enfermero pide que sea admitida en terapia
intensiva por una cuestion de privacidad e intimidad, firmando la negativa al tratamiento y

propiciando el encuentro con el resto de la familia.

Creo que siempre deberian discutirse los aspectos puntuales. Para que todas las personas
intervinientes en el proceso de fin de vida manejen el mismo idioma y la misma informacion

en lo que respecta al paciente

Hay dos situaciones. La orden que dan los médicos y que en general no se refiere a aspectos
puntuales sino mas bien a “no reanimar en caso de paro”, aunque hay situaciones especificas
tales como “no mas hidratacion, ni vasopresores, ni nuevos cultivos ni nuevos antibioticos”,
que en general terminan siendo futiles respecto del prondstico. La futilidad deberia ser
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discutida para disponer del si o el no de la reanimacion. Y desde los pacientes, deberia ser
respetada la orden si existe un testamento vital respecto a la situacion conocida por el
paciente. Por ejemplo ante una esclerosis lateral amiotréfica (ELA) que sabe que terminaré
en ventilacién mecanica y haya dejado indicado que no se proceda a la misma, esa situacion
seria un “mal morir” por la dificultad respiratoria (excepto que se usen opiaceos). Pero si el
paciente con ELA tiene una neumonia y eso lo lleva a requerir ventilaciébn mecénica, no
debe respetarse la orden, y si esta lucido se le explica que las acciones que se van a tomar
son para volver a su estado previo, dado que el planted la “no ventilacion” para su situacion
terminal, que no seria el caso. Y si no esta licido se procede a ventilarlo. En este caso no se

discute, se informa.

Obviamente que todas las situaciones son individuales y modificables. En relacién a
decisiones de no reanimacion, ésta incluye diferentes aspectos y no son aplicables a todos en
general. Considero que el respeto de las creencias y decisiones individuales deberian

prevalecer sobre cualquier otra cosa.

Creo que en el caso de las ordenes de no reanimacion, es importante poder discutirlo con los
involucrados, a fin de asegurarnos que se comprende claramente la decision y sus
consecuencias. No actuar ciegamente. En cuidados paliativos muchas veces se plantean
estas situaciones en la consulta, y en ocasiones podemos conversar abiertamente el tema con
el paciente y la familia, otras veces no se puede tan abiertamente por cerco de silencio o
negacion del paciente, con lo cual es mas dificil abordar estos temas. Otras veces no existe
el tiempo de seguimiento en consultorio externo, por lo que son decisiones que debemos

conversar en la guardia con un tiempo mas acotado.
Los profesionales tienen el deber y obligacion de analizar cada caso en particular, porque
cada paciente es un individuo anico. Es bueno que esta discusion pueda darse con suficiente

anterioridad al momento del deceso, de tal manera de permitir la reflexion.

Como en la vida, no todo es blanco y negro, creo que hay matices en los cuales uno no debe

dejar de analizar.

Mi posicidn es clara en este sentido: la decision de abstenerse, retirar, no reanimar, deben

ser consensuadas entre todo el equipo tratante, no solo los médicos, y sélo después de las
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conversaciones e intercambios de opiniones necesarios, se debe proceder a establecer las

categorizaciones correspondientes.

Siempre es importante discutir estos temas, nadie puede sentir tener tan claras las ideas en
este tema. Por lo tanto deberian poder discutir aspectos puntuales y llegar de lo general a lo

particular a fin de tener una conclusion.

Quiero suponer que cuando hay orden de no resucitacion los profesionales tratantes estan
enterados y ya fue hablado tanto con la familia como con el paciente. Considero que cuando
una persona deja la orden de no resucitacion deberia haber atravesado un proceso junto a los
profesionales tratantes y la familia que concluyé con esa decision.

Las directivas anticipadas y entre ellas la solicitud de no reanimacion, deben estar
minuciosamente detalladas, explicitadas y discutidas con el paciente o a quién lo represente

legalmente, en el caso de menores o incapaces.

Creo que como en toda conducta médica, el apego estricto a normas o protocolos de
actuacion generales debe relativizarse en funcion de los aspectos individuales de cada caso,
que deberian discutirse con todos los actores involucrados en las circunstancias de decidir
no reanimar a un paciente particular. No soy partidario de acatar ciegamente ningun tipo de

orden general.

Creo que los pacientes tienen una autonomia que siempre debe ser respetada. Si no pueden
ejercerla, existen mecanismos que permiten seguir respetandola. EI médico no tiene que
acatar ciegamente nada. En todas sus actuaciones tiene la responsabilidad de actuar por el
bien del paciente, y considerar cada caso en particular. Es frecuente comprobar, en el
ambito hospitalario, la aparicion de conflictos entre los médicos de guardia ante situaciones
que pudieron haberse previsto, y haberles dado una perspectiva satisfactoria. A veces da la
impresion de que algunos médicos tratan de “sacarse de encima‘ el problema, sin pensar en
las necesidades del paciente y de su familia (por ej. tratando de internar en area critica a un

paciente moribundo, que estaria mejor en la sala general, junto a sus seres queridos).

No tengo dudas que es un deber de los profesionales discutir estos temas en el equipo
tratante y con el paciente o sus representantes. No somos duefios de la vida de los pacientes,
aunque si tenemos la autoridad para dar consejos y recomendaciones. No se trata de un
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tratamiento “a la carta” sino de compartir con el paciente y la familia las cuestiones que

tienen que ver con el objetivo del tratamiento implementado.

No comparto la falta de discusion de ningun tema y menos éste. Creo que en la charla deben
estar todos los actores implicados, es decir los enfermeros, kinesidlogos y los médicos

(incluyendo a todos, becarios, pasantes, residentes).

Deberian conversar con los actores implicados, todas las posibilidades de tratamiento
posibles para estar seguros que el mismo toma la decision con conocimiento cabal de lo que

esta decidiendo.

En todo proceso de comunicacién y decision en el proceso de salud/enfermedad/atencion, el
equipo de salud y los pacientes deben darse el tiempo y lugar necesarios para clarificar los

deseos y expectativas a lo largo de todo el proceso.

Salvo situaciones excepcionales, (traumatismos, eventualidades faciles de resolver en pocos
dias) deben respetarse las voluntades expresadas. Pero considero que en cada momento
deben ser decisiones a confirmar. La experiencia esta llena de eventos “grises” donde se

desdice la voluntad anterior.

Si deberian. Por ley es valido lo escrito, pero si se explicita verbalmente, ;qué pasa? Tener
en cuenta que desde que se firma el documento pasa el tiempo, la situacion escrita puede no
tener que ver con lo actual (los documentos suelen ser muy generales) y a veces el lenguaje
de los documento es imposible de interpretar. Recuerdo un caso (postumo) que pude discutir
acerca de un Testigo de Jehova (TJ) que murid sin recibir transfusién. No habia documento
escrito. La esposa declaraba que era TJ y no recibio sangre. Luego aparecié un hermano
aseverando que el paciente no era TJ.

¢Piensa que en general los profesionales acttan en forma adecuada en las cuestiones del fin de

la vida? ;Cudl cree usted que son las fortalezas y debilidades de la actuacion en general del

equipo de salud?

Hay coincidencia unanime en que no se actua (en general) de manera adecuada. Tener en

cuenta que en los equipos puede haber heterogeneidad en sus integrantes, y por ende en las

fortalezas y debilidades.
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Dada la escasa formacion de pregrado en cuestiones de fin de vida, la mayoria de los profesionales
no se siente comodo ni capacitado para abordar estas situaciones. Se suele adoptar un estilo propio
en la practica, que no siempre incluye una comunicacion eficaz.

No se actia adecuadamente porque el fin de vida es un proceso, no un momento. Los médicos en
general estamos entrenados para resolver enfermedades y curar lo potencialmente curable, no para
acompafiar al paciente en el proceso de muerte. Esto implica que uno como profesional se encuentre
con escasos recursos al enfrentar este tipo de situaciones.

Los profesionales de salud tenemos diferentes grados de formacion, diferentes creencias, diferentes
experiencias y todo esto hace que las visiones y acciones ante estos eventos sean disimiles. Muchos
profesionales ven una frustracion en la imposibilidad de curar y esto hace que se aparten y
desconsideren las acciones sobre estos pacientes, otros por vivencias personales pueden alejarse
voluntariamente o sobreactuar por verse reflejados. La formacién de pregrado y posterior poco
informa sobre estas situaciones y los médicos sabemos que tarde o temprano nos vamos a encontrar
con éstas, sin embargo solemos hasta negarnos para evitar pensarlas y cuando nos enfrentamos a
ellas respondemos no siempre en forma adecuada.

En general los profesionales actan con la sana intencion de obrar a favor del paciente, pero
comenten errores por falta de conocimiento y/o experiencia (es frecuente que quienes tienen la
experiencia y/o conocimiento envian a profesionales recién iniciados a comunicar “la ingrata
noticia”) por “panico judicial” u otras causas.

La mayoria de los profesionales esta habituados a decidir por los pacientes por considerar que saben

mas que ellos.

Las debilidades sefialadas son:

Como debilidades en general identifico la falta de aceptacion de la propia muerte, la escasa

formacion en comunicacion y en cuidados paliativos.

La falta de recursos humanos y materiales destinados a este fin, desactualizacion o falta de interés

en estos temas, el pensamiento occidental sobre la muerte y el miedo a la propia muerte son otros

factores sefialados.

Otras debilidades: vacios juridicos que no permiten llevar a cabo las situaciones planteadas, que el

equipo carezca de liderazgo y de cohesion grupal (por ejemplo en las guardias de una institucion

privada no hay equipo, la decision la termina tomando el coordinador con la familia), y repetir

decisiones por parecerse a otra antes vivida en la que “todo salié bien” (a modo de ejemplo: “no

todas las Esclerosis Laterales Amiotoficas son iguales™).

En muchos casos no se actia adecuadamente en los casos de cuidados de fin de vida,

principalmente por desconocimiento del equipo de salud, en ocasiones por falta de tiempo para
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poder comunicar y hablar adecuadamente con la familia y el paciente. Y en muchos casos por falta
de formacion.
Para otro entrevistado (Jefe de Departamento) los errores tienen que ver con algunas de estas
circunstancias:
¢ No consenso adecuado entre equipo de profesionales (enfermeros, médicos).
e No comunicacion fehaciente de la decision.
e Decision no clara o no convincente en cuanto a los alcances.
e No contemplar en la toma de decisiones los necesarios elementos de la costo-eficacia de los
tratamientos instituidos y en especiales de los potenciales tratamientos, maximizando las
potencialidades de esos nuevos tratamientos, sin tener en consideracion el escenario en que

fueron testeados (esto Gltimo muy habitual en escenarios oncoldgicos).

Un jefe de cuidados criticos opina que se actiia mas en forma individual de acuerdo a las creencias y
vivencias de cada profesional que en forma colectiva o consensuada. Muchas veces no se discuten
estos aspectos de los pacientes que van mas alla de los diagndsticos y tratamientos. Cuando llega el
momento de tomar decisiones sobre la interrupcidn de procedimientos se encuentra s6lo un médico
de guardia para tomar las decisiones y en muchas ocasiones no hay érdenes o elecciones por parte
del paciente y los familiares y se actla asumiendo un rol decisorio que lo excede y asume lo que no
le corresponderia.

Una psicéloga opina que los profesionales médicos estan formados para salvar vidas y no para
acompafar y ayudar a morir. Los profesionales deberian ver la muerte como una parte de la vida, y
acompafar para que el transito sea tranquilo. Una gran debilidad: la omnipotencia e individualidad,
y perder de foco lo importante, que es el paciente.

Actlan en forma desfavorable: la deshumanizacion del acto médico (paraddjicamente para
favorecer al paciente), el desconocimiento de postulados bioéticos, de la legislacion vigente (que
induce al “panico judicial”) y la sobrecarga laboral y agotamiento fisico que ponen en riesgo al acto
médico.

La conducta en general no es uniforme, depende de multiples circunstancias relacionadas con las
condiciones laborales y los diferentes &mbitos institucionales; por ejemplo, es probable que el
mismo médico o psicdlogo actle en forma diferente ante situaciones similares segun se encuentre
en un hospital pablico o una clinica privada, o si en la misma institucion el involucramiento de la
familia del paciente con la situacion sea pasiva o activa. Me cuesta ver fortalezas del equipo de
salud en estas cuestiones, en cambio percibo mudltiples debilidades derivadas de falta de
capacitacion en estos temas, de falta de interés o iniciativa para abordarlos tanto de parte de los

actores directos como de parte de los responsables institucionales en hospitales, clinicas y
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sanatorios. Sumada a la sobrecarga laboral y a la exigencia de capacitacion continua, a veces
inabarcable completamente, en temas técnicos especificos. Hay pocas posibilidades practicas de
disponer de tiempo y &mbitos propicios para desarrollar actividades de reflexion y abordaje de estos
temas y cuestiones.

Es frecuente comprobar que se trata de evitar asumir la responsabilidad de acompafiar al paciente en
su proceso de muerte, por ejemplo derivando al moribundo a otro servicio hospitalario
(generalmente terapia intensiva, que no es el lugar més adecuado para estos pacientes). Otra
falencia frecuente es el encarnizamiento terapéutico. Esta sobreactuacion médica somete al paciente
y sus familiares a sufrimientos innecesarios, obteniéndose frecuentemente la prolongacién de una
agonia, mas que la de una vida digna. Ademas el encarnizamiento lleva al desgaste del equipo de
salud, por la frustracion que conlleva la muerte del paciente. Por otro lado, se dilapidan recursos
que otros pacientes, recuperables, necesitan (medios de diagnoéstico, tratamientos médicos y
quirurgicos, ocupacion de camas de internacion). Esta actuacion del equipo de salud, de la cual los
médicos son principales responsables, estd bien prefigurada en el mito de Asclepio, castigado por
Zeus por excederse en sus atribuciones como médico (descripto por Paco Maglio). No veo
fortalezas en la actuacion del equipo de salud en la medida en que su accidn esta sujeta en gran
medida a una concepcidn biologista del enfermar humanao, sin interés en el paciente como persona,
y con frecuente supeditacion al “riesgo legal” como guia de la accion.

Hay poca formacion en este aspecto ya que estamos infinitamente mas entrenados para hacer que
para reflexionar y adecuar los esfuerzos a los objetivos. La debilidad reside en la falta de
conocimiento especifico de este aspecto de la practica médica.

Como debilidad, ponerse en actitud de juzgar. Hay que tener en cuenta que muchos lugares de
trabajo no cuentan con comités de ética, por lo que los profesionales quedan muy expuestos y
solitarios para estas cuestiones, que generalmente no son faciles.

Un profesional que trabaja en centros oncoldgicos opina que sus grupos de trabajo son adecuados
para tomar este tipo de decisiones. Pero si bien es una fortaleza, la debilidad suele ser tener que
enfrentar familiares no concordantes que exigen mas tratamientos y amenazan la decision (de
maultiples formas, hasta fisicas). Alli el grupo tambalea porque se le exige mas tiempo y esfuerzo

que ya esta mal predispuesto a dar.

El accionar es inadecuado por factores médicos y extramédicos. Los factores médicos a su vez son
de 2 tipos: los de falta de compromiso en la labor diaria y los vinculados a falta de educacion.

Dentro de los de falta de compromiso, se sabe que médicos y enfermeros necesitan mas de un lugar
para trabajar, por ejemplo los terapistas que hacen mas de una guardia en diferentes instituciones.
Ese hecho determina que los profesionales desconozcan las fluctuaciones morales y emocionales de
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las familias y los pacientes en el fin de la vida. Dentro de los educativos hay profesionales que
confunden eutanasia con muerte digna, desconocen el significado del LET (“limitacién del esfuerzo
terapéutico”), y usan el LET como cddigo pero no todos le dan el mismo significado. EI LET un

[(132]

lunes puede ser “’antibiotico, hidratacion, nutricion y alguna droga por via parenteral”, y en el
mismo paciente un LET un viernes puede ser “hidratacion, profilaxis de la trombosis y rotar”. O sea
que no solo se confunde sino que ademés hay diferencias de aplicacion. Conjugandose entonces
carencia de educacion y falta de consenso.

Dentro de los extramédicos el mas importante es el referido a aspectos subjetivos de la poblacion
que muchas veces desconfia del accionar medico. Por ejemplo, el discurso médico suele ser que “el
sistema de salud esta colapsado, sobresaturado, en crisis, que no hay médicos, que los salarios son
bajos, que no hay insumos”. Entonces cuando a la familia se le plantea limitar el esfuerzo, ellos
pueden pensar que el médico esta buscando una “rapida disponibilidad de camas”, siendo entonces
una percepcion negativa de la familia frente al equipo de salud.

Por ejemplo, en un operativo por donacion de drganos, se trataba de una persona joven con
hidrocefalia y muerte bajo criterios neuroldgicos. La familia era cordial, pero a ellos les llamaba la
atencion la cordialidad del equipo de procuracion de érganos. En cambio, el equipo tratante de
terapia intensiva era mas “hostil” y explicaba poco y nada. Y ahora que se produce “la muerte”
aparece el equipo del INCUCAI con psicologos y les hablaban bien. Sintieron que el paciente era
mas importante muerto que vivo. Negaron entonces la procuracion y se opusieron a la desconexion.
De hecho que el INCUCALI ni volvid a las 6 horas para certificar el diagndstico, mostrando entonces
un mal vinculo terapia/ familia.

Los medios de comunicacion mediatizan y esto confunde a la gente.

Las fortalezas sefialadas son:

Como fortalezas podria mencionar que en nuestro pais el rasgo humanista de la medicina es adn
fuerte y hay gran interés por estos dilemas bioéticos.

Otro entrevistado plantea como datos a favor: presencia de un lider que exponga las necesidades de
discutir el fin de la vida, el entrenamiento, afios, experiencia para afrontar la situacién y exponerla,
y la posibilidad que los menos experimentados se formen en bioética para entender de qué se esta
hablando, sind opinan como el publico. Y trabajar interdisciplinariamente.

Se indican ademas: la permanente preocupacion en obrar a favor del paciente en la mayoria de los
profesionales, la honestidad intelectual y moral y el conocimiento cientifico.

Actualmente hay grupos de salud comprometidos, hay mas comités, mas jornadas, mas
investigaciones. Se habla més en todos lados. El problema en una guardia ya no puede “trasladarse”
al dia siguiente, debe resolverse en la guardia. Es verdad que el sistema de salud no genera estimulo
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en este tema, no hay becas, no ha rentas para estas actividades. EI motor es el sistema genuino de
individuos o grupos que quieren modificar paradigmas. EI modelo médico hegemonico puede
enriquecerse con las humanidades, pero “debe mantenerse el modelo paternalista . Hay valores de
la ética que pueden mejorar la medicina hipocratica. Se sefialan otras fortalezas: la buena voluntad
de los profesionales, los principios éticos existentes, el entrenamiento en cuidados paliativos y
medicina del dolor, la posibilidad de trabajar con otras disciplinas (psicologia, terapia social,
religion, etc.).

Las fortalezas actuales (desde la vision de una integrante de un servicio hospitalario de cuidados
paliativos), se refieren a que en los Gltimos afios se discute més, se lo tiene mas en cuenta, nos
consultan los diferentes servicios (clinica, cirugia, traumatologia) tanto para la evaluacion del
paciente como para el acompafiamiento y el abordaje de familias y pacientes complejos en la toma
de decisiones. Se toma en cuenta el tratamiento del dolor, se evalla en ocasiones la toma de
decisiones, evaluar en ciertos casos la suspension del esfuerzo terapéutico y continuar con cuidados
de fin de la vida. Aunque alin hay dificultades. A modo de ejemplo: se interna un paciente con
cancer de colon, ECOG 3, estadio 4 de enfermedad oncoldgica, en seguimiento por cuidados
paliativos y oncologia. Ingresa a las 72 horas post quimioterapia por fiebre y neumonia, y derrame
pleural preexistente (interpretado previamente como oncoldgico); la evaluamos nosotros en guardia,
decidimos iniciar antibidticos y medidas de sostén, a evaluar respuesta en 48 horas, sin realizar de
ser necesaria ninguna medida invasiva, donde ya pasaria a cuidados de fin de vida solamente. Pero
al pasar a la sala de internacion el nuevo equipo tratante le realiza toracocentesis hallando
parametros de empiema, por lo que deciden colocar tubo de avenamiento pleural, procedimiento
que se realiza a la madrugada, y que no le brindé ningun alivio sintomatico a la paciente, al
contrario. A la mafiana siguiente, la paciente estaba estuporosa, claramente en fin de vida inminente
pero con sintomas controlados (con morfina), a pesar de lo cual se le administraron tres ampollas de
midazolam, sin requerirlo. Todo esto fue decidido sin nuestra intervencion. La paciente fallecié esa
misma mafana. La discusion que realizamos en el grupo de cuidados paliativos fue considerar que
la quimioterapia no estuvo bien indicada, porque la paciente estaba en mal performance, y que la
colocacion de un tubo de avenamiento, a la madrugada, en la sala, fue innecesaria y no le brindo a
la paciente ningun beneficio.

Es fundamental poseer los conocimientos y poder trabajar y discutir en equipo cada caso. Es
necesario incluir los aspectos socio-culturales que influyen en nuestras decisiones que muchas veces
nos inducen a tomarlas con prejuicios y preconceptos.

Un jefe de terapia intensiva opina que muchas veces la soledad abruma al momento de enfrentarse a
estas situaciones. No siempre son las 9 horas de la mafiana de un dia de semana con todo el servicio
y los interconsultores cuando debemos enfrentarnos a estas situaciones. Sin embargo, es el equipo
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que debe ir en conjunto a dar los informes, de esa manera no les va extrafiar a los familiares recibir
"malas noticias" provenientes del equipo. Es en la debilidad donde yo encuentro la fortaleza, el
individualismo es muy, muy pobre por més logros que haya alcanzado tal o cual colega, es en el
trabajo en equipo de verdad, donde todos podamos crecer y ayudarnos mutuamente.

Algunos profesionales, a pesar de no ser legal, toman conductas activas teniendo en cuenta la ética
antes que la ley. De todas maneras creo que esto tiene que ver en muchos casos con el miedo a la

muerte.

El principal enemigo de los profesionales es la falta de capacitacion en el tema. Acttan con temor

a hipotéticos juicios (“por las dudas me cubro”), actuan sin conocer bien la existencia o no de
directivas anticipadas verbales o escritas. Otras veces aparecen ciertos temores atavicos no muy
fundamentados (“‘como lo vamos a dejar morir asi...”). En ciertas ocasiones también se va por la
via facilista, es decir se busca que las decisiones las tome un tercero (p.ej. Jefes de Servicio,
Director Médico, Comité de Bioética, etc.). En profesionales comprometidos que se han puesto a
recabar con el mayor detalle posible la voluntad del paciente, sentdndose a hablar todo lo
necesario con varios miembros de la familia, es donde se pueden encontrar las mejores decisiones.

Por otro lado, hay que tener en cuenta 3 escenarios posibles:

Fortalezas

Debilidades

Sala y ambulatorio
(clinico y quirargico)

En las enfermedades cronicas
invalidantes (oncoldgicas o
no) suelen acompanar hasta el
final, pero en ese momento
derivan.

Hay falta de capacitacion para hacer
frente a la inminencia del desenlace.
Pero tampoco les interesa entender. O
sea que “no pueden” pero ademas “no
quieren”.

En las recorridas a los pacientes
adultos mayores con enfermedades
cronicas no se les suele prestar
atencion (los médicos jovenes).

Urgencias (guardia vy

terapia)

El fin de vida en la casa es
ideal, pero a veces no se
puede. Hay 2 grupos: el agudo
y el cronico que progresa. A
veces en la guardia no se
puede discriminar la situacion,
y también depende como
lleguen, con historia, datos,
familia. Si la urgencia da
tiempo o no.

Por lo general no estan preparados. La
guardia tiene muchos problemas
(personal transitorio). De todas formas
el proceso (ya en UTI) es soporte
avanzado hasta diagnostico, y luego
revaluar el objetivo de salud. Y no
olvidar ver cual es la enfermedad de
base y su estadio.

Cuidados paliativos

Estan preparados para actuar
en esta instancia.

Riesgo de burnout. Suelen ir rotando
para evitar desgastarse.

A pesar que se ha avanzado sobre el respeto de los profesionales sobre las decisiones en el

final de la vida, ain queda un largo trecho por recorrer, en especial para reconocer el derecho
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a disponer del propio cuerpo, y sobre todo tener en claro cuéles son las herramientas que

coadyuvan al equipo de salud para definir los medios extraordinarios de conservacion de la

vida.

e ;Considera que los cuidados paliativos pueden reducir los pedidos de eutanasia en los paises en

que ésta es legal?

Las opiniones estuvieron divididas.

Las opiniones a favor de que los cuidados paliativos SI pueden reducir los pedidos de

gutanasia se observan a continuacion.

Depende de la politica publica que se implemente. En paises como Holanda la eutanasia se
ha practicado en pacientes que no habian recibido un abordaje adecuado de su sufrimiento.
Si existen politicas publicas que facilitan la accesibilidad a los cuidados paliativos, desde ya
la eutanasia pasa a ser un recurso de Ultima instancia. Muchas veces en la primera consulta a
cuidados paliativos la gente concurre solicitando eutanasia, pedido que luego se diluye con

el correr de la asistencia.

Los cuidados paliativos bien encarados, con los recursos adecuados y desde una etapa
adecuada de la enfermedad terminal, permitirian el buen morir y dar calidad de vida al

proceso de muerte

Igualmente considero que la mayor informacion de la actividad de los médicos paliativistas
hizo que otros médicos mejoraran sus acciones con estos pacientes. La actividad precoz
sobre pacientes con enfermedades incurables y terminales permite que se puedan ir
considerando diferentes situaciones y da respuestas antes de que estas incdgnitas aparezcan
por lo que ante situaciones de fin de vida probablemente nos de las herramientas para

manejarlo sin necesidad de utilizar la eutanasia como final.

Creo que ayudaria a mitigar el dolor, mejorar el confort y elaborar las decisiones de los
mismos pacientes o familiares que pueden cambiar de acuerdo a las experiencias vividas
durante la evolucion y si disminuir los pedidos de eutanasia. Un hecho o pedido puntual se

convertiria en un camino hacia una muerte digna.
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Probablemente si en el caso que sean aplicados correctamente.

Considero que si, que los cuidados paliativos son una alternativa posible para algunos
pacientes, que por lo menos podrian evaluar intentar paliativos antes de tomar la decision de
terminar con su vida, por lo que es posible que sean menos frecuentes los pedidos de
eutanasia. Creo que el mayor temor de los enfermos es a sufrir, por lo que los cuidados

paliativos cumplen un rol muy importante, también ante la eutanasia.

Los cuidados paliativos bien hechos deberian reducir la demanda de eutanasia. EIl punto
principal es en qué momento deben empezar los cuidados paliativos. En la practica
empiezan cuando los médicos dicen “ya no hay nada més que hacer”. Lo correcto es que
empiecen en el comienzo / diagnostico de la enfermedad incurable (oncolégica o no). Por
ejemplo en el cancer de prostata con metastasis 6seas, antes vivian poco, ahora pueden vivir

mas de 10 afios. Pero al momento del diagndstico es “incurable”.

Las opiniones a favor de que los cuidados paliativos pueden NO reducir los pedidos de

eutanasia son las siguientes.

Considero que los cuidados paliativos NO reducen los pedidos de eutanasia, no solo no lo
reducen sino que lo pueden aumentar. Los cuidados paliativos pueden prolongar el fin de la
vida y el sufrimiento del paciente. Por ejemplo muchos pacientes en Espafia han pedido la
eutanasia pues se han cansado de los cuidados paliativos.

Con respecto a los pedidos de eutanasia y cuidados paliativos, creo que los mismos pueden
ayudar a disminuir el sufrimiento en el final de la vida. Pero no estoy segura que disminuyan
los pedidos de eutanasia. En mi experiencia, son pocos los pacientes o familiares que
solicitan eutanasia abiertamente (a pesar de no ser legal en nuestro pais), y a pesar de recibir
cuidados paliativos. Es decir que si la eutanasia fuese legal, accederian a la misma, a pesar
de estar recibiendo cuidados paliativos. Recuerdo el caso de un paciente de 70 afios con
cancer de prostata y metastasis 6seas que curso su fin de la vida en su domicilio, con una
cuidadora y sus hijos. El y su familia nos solicitaron eutanasia, lo que hicimos fue una
sedacion muy profunda con midazolam. Creo que esta es una de las zonas de mayor

discusion en cuidados paliativos, esa linea muy delgada entre sedacion profunda y eutanasia.
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e Las solicitudes de eutanasia y su marco legal para ponerlas en practica paradojalmente
ocurren en paises en que los cuidados paliativos, el acompafiamiento del paciente y el
soporte social-econdmico son més adecuados; por lo que no estoy convencido que una

mediad de tal naturaleza tenga un claro impacto.

e Muchas veces las personas que solicitan la eutanasia no son personas que necesitan cuidados
paliativos, sino personas que por diversas situaciones se encuentran en situaciones de
vulnerabilidad fisica y que consideran que su vida perdio la calidad que merecen. Por
ejemplo una persona que queda inmovilizada de por vida y no puede mover su cuerpo pero

que sus facultades mentales estan intactas.

e No me parece que suceda, aunque pareciera logico. En estos paises de cultura anglo-sajona
con economias mercantilistas-neoliberales donde prima la ecuacion costo/beneficio, la
eutanasia resulta de menor costo que los cuidados paliativos. Es una cuestion de filosofia

econdmica no humanistica.

e Espero que no. Creo que son cosas complementarias, un pedido de eutanasia no deberia
basarse en el hecho que no puedan instrumentarse o el paciente no tenga acceso, por el

motivo que sea, a los cuidados paliativos adecuados.

e Es una especulacion considerar que el desarrollo de cuidados paliativos (como estructura
formal o como actitud médica) lleve a una disminucién de los pedidos de eutanasia. Pero
parece razonable pensar que la solicitud de eutanasia esta vinculada al fracaso médico de
paliar el dolor del moribundo. Y que este fracaso se debe no tanto a una falla técnica (de
analgesia adecuada, por ej.) sino a una actitud del médico que no acomparia al paciente en la
ultima etapa de su vida. Que es todo lo que resta de su vida, y que tiene una carga potencial
de significacion y de trascendencia probablemente mayores que cualquier otro momento de
la vida. ElI médico, entonces, al no cumplir con su obligacion de ayudar a bien morir, se

enfrenta con este reclamo de eutanasia, que esta expresando su falla.

Existio una respuesta intermedia.

e Una buena prestacion de cuidados paliativos puede generar confort en el paciente, bajar la
angustia de la familia, y de esta manera volver tolerable el camino del proceso de la muerte.

Tendrian menos utilidad o no servirian directamente, para enfermedades en donde la muerte
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no esta a la vista, y lo que se quiere es acabar con una vida indigna (paciente cuadripléjico

post accidente).

Como asimismo se rescata una respuesta reflexiva.

e Es una opinion muy personal, pero la especialidad cuidados paliativos, su residencia de pos
grado surge porque nosotros los médicos a cargo de pacientes por consultorio externo o
pacientes internados, NO nos hacemos cargo en el momento en que mas nos necesita
nuestro paciente, su camino hacia la muerte, incluso la familia, con quién se va sentir mas
reconfortada, con su médico que conoce Yy trata desde siempre o con un colega excelente
profesional y persona pero que acaba de conocer. La aparicion de los cuidados paliativos es
nuestro fracaso como médicos, ¢para qué estamos? ¢para aliviar el dolor y ayudar al buen
morir? A veces, solo a veces, ayudamos a seguir adelante, pero nadie regala tiempo para

seguir viviendo.
EJE PREGUNTAS DE CONOCIMIENTO
e ;Qué entiende por muerte digna? La misma pregunta vale para: cuidados paliativos,

encarnizamiento terapéutico, enfermedad terminal o avanzada.

Las respuestas estan desglosadas por item.

Muerte digna

Transcurrir la etapa del final de la vida con adecuado control de sintomas, con soporte psicosocial,
plan de cuidados acorde a las preferencias y deseos del paciente, evitando intervenciones cruentas
y futiles.

Es una forma de simplificar un movimiento, una tendencia moral, pero éticamente justificada que
se puede resumir en “valoracion y reivindicacion de la dignidad del ser humano por encima de
otras cualidades/ valores que la medicina tradicional considera como irrevocables y que no admiten
discusion”. Siguiendo a la deontologia kantiana, es la aplicacion del binomio sujeto/ objeto en las
patologias terminales o criticas donde el desenlace fatal es esperable.

El derecho del paciente a recibir los cuidados acordes (no de mas ni de menos) a rechazar o aceptar
tratamientos, para tener un buen morir, es decir, poder morir en paz, con el menor sufrimiento
posible, pudiendo resignificar su vida a nivel moral, espiritual y material y en contacto con sus
seres queridos.

Aquella que se produce sin dolor ni disnea, y en lo posible conservando el entorno familiar,
recibiendo apoyo espiritual y rodeado de sus seres queridos.

Aguella que contemple las necesidades individuales de cada paciente y su nucleo y que en medida
de lo posible permita cumplir los deseos de estos. Que el muriente pueda ser acompafiado en sus
pedidos y se respeten sus decisiones con la intencién que su partida sea lo mas confortable posible
aunque no siempre se tengan en cuenta los mejores tratamientos para la enfermedad sino los
mejores tratamientos para el paciente.
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Desde el punto de vista de los cuidados paliativos la entendemos e intentamos lograr, como una
etapa de fin de la vida y muerte, donde podamos brindarle al paciente y a su familia, el mayor
confort posible, desde el control de sintomas (dolor, disnea, delirium, manejo de secreciones, etc.),
hasta el acompafiamiento emocional, espiritual, respetando en todo momento la dignidad del
paciente y tratando de respetar en lo posible los deseos del paciente (esto no siempre se puede, por
diferentes motivos, uno por ejemplo porque no siempre se puede discutir con el paciente estos
deseos, a veces porque la familia no esta en condiciones de cuidado domiciliario a pesar del deseo
del paciente).

Aquella que se da sin sufrimiento evitable, en un contexto de paz, con la familia contenida y el
equipo profesional convencido que hizo lo mejor que pudo por el paciente.

Es el derecho del paciente con una enfermedad irreversible y terminal, que manifiesta su deseo de
rechazar procedimientos invasivos a su Cuerpo.

La muerte NO violenta, es una muerte digna aunque sea penosa. La mision médica deberia ser
engrandecer ain mas el momento de la muerte permitiendo al muriente estar rodeado en los
momentos mas dificiles de sus afectos.

Aquella que es asumida por el paciente y le permite llegar al fin de su vida mitigando el dolor, la
desnaturalizacion de su cuerpo y con el menor impacto psiquico del miedo a la muerte. Elaborar su
trayectoria por la vida, analizar sus aciertos y errores, perdonarse a si mismo y encontrar un motivo
de trascendencia que le permita naturalizar el hecho de la muerte.

Es el retiro del soporte vital, el paciente tiene que tener todas las medidas de confort, sin dolor, sin
disnea y acompafiado de sus seres queridos.

Permitir a la persona transitar el proceso de su muerte con el mayor respeto por su dignidad.

Morir conservando la dignidad que cada ser vivo tiene per se, morir cuidado y acompariado,
confortado todo lo posible, en contacto con los seres queridos con la menor invasién corporal
posible, en el &mbito fisico adecuado o elegido si esto fuera posible.

Es el proceso de muerte en la cual se salvaguarda la integridad ética del ser humano. La dignidad
se refiere al paciente, pero también alcanza a su familia y al equipo de salud participante. Si el
proceso de muerte se encara bajo una mirada exclusivamente bioldgica, se cae en un
reduccionismo que no se compadece de la complejidad del enfermar humano, y de la muerte
humana.

Si se puede diferenciar claramente el proceso de muerte de una enfermedad grave potencialmente
reversible, entonces los gestos médicos seran totalmente diferentes. Lo tragico es emplear formulas
de guias terapéuticas sin considerar la individualidad del paciente que se tiene delante, su historia
personal, sus convicciones, sus deseos, su voluntad.

Que el paciente pueda decidir cudndo terminar con los tratamientos agresivos, segin su creencia
sobre lo que es digno o no.

El derecho a una muerte digna, sintéticamente, consiste en respetar las creencias, valores y deseos
de las personas en los finales de vida, proporcionando alivio al sufrimiento total, sin interferencias
técnicas, médicas, ideoldgicas, religiosas ni juridicas.

Entiendo que como médico tengo la capacidad de ver sufrir a un enfermo en su cama. Si su
sufrimiento no tiene alivio con lo que esta a nuestro alcance, la muerte digna es no prolongar su
agonia. Eso vale para cualquier enfermedad que el paciente tenga. Nos podremos valer de no hacer
mas extracciones, no moverlo para hacer imagenes, dejar de dializarlo o poner el ventilador a FiO2
21% o aumentar los sedantes.

Acompaiiar en el proceso de fin de la vida sin tomar medidas desproporcionadas, sin disnea ni
dolor y en lo posible sin sufrimiento. Este Gltimo puede evitarse con cuidados paliativos precoces.

Cuidados paliativos

Son un abordaje para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias combatiendo los
problemas asociados a enfermedades que amenazan la vida; a través de la prevencion vy alivio del
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sufrimiento por medio de una temprana identificacion y una impecable valoracion y tratamiento
del dolor y de otros problemas fisicos, sicosociales y espirituales. Definicion OMS 2003

-Reafirman la vida

-No intentan ni demorar ni acelerar la muerte

-Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales

-Ofrecen un sistema de soporte al paciente

-Ofrecen un sistema de soporte para la familia

-Se trabaja en equipo

-Realzan la calidad de la vida

-Son aplicables tempranamente en el curso de la enfermedad

Es el abordaje sistémico racional y basado en la interdisciplina sobre el manejo de enfermedades
graves con prondstico reservado (enfermedades terminales) y aquellas patologias cronicas no
necesariamente mortales pero que provocan un serio conflicto en la persona comprometiendo su
salud y su funcién dentro de la sociedad.

Brindarle al paciente que esta con una enfermedad avanzada o grave, atencion integral (médico,
social, espiritual) para aliviar sus sintomas y brindarle calidad de vida.

Aguellos cuidados destinados a mejorar la calidad de vida de quienes tienen diagnéstico de
“incurabilidad” a fin de mitigar el sufrimiento.

Son todas las acciones destinadas al manejo de pacientes y familiares con enfermedades
terminales. No solo durante la etapa final sino desde el inicio para mejorarlo.

Son todos los servicios brindados por el equipo de salud con el objetivo de lograr una muerte
digna.

Son los que se le brindan al paciente para el cual ya no hay tratamiento posible para curar o
mejorar su enfermedad. Estos cuidados deben permitirle al paciente aceptar la muerte para poder
cerrar situaciones, fisicamente no debe tener dolor.

La rama de la medicina que permite vivir con la mayor dignidad posible el final de la vida.

Tareas y procedimientos médicos, psicoldgicos, kinesiolégicos y de enfermeria a realizar en
pacientes con enfermedades terminales con el objeto de aliviar el dolor y el sufrimiento y
tendientes a lograr la mejor calidad de vida posible hasta el momento del fallecimiento.

Prevenir y aliviar el sufrimiento ademas de brindar la mejor calidad de vida posible a pacientes que
padecen una enfermedad grave que potencialmente compromete su vida. Buscan el bienestar del
paciente y el de su familia.

Aquellos que no van a curar al paciente pero le pueden proporcionar mejor calidad de vida.

En la actualidad existe un giro conceptual de los cuidados paliativos clasicos a la denominada
“Atencion Paliativa”, que consiste en la atencion integral de personas con dolencias crénicas
avanzadas, a traveés de un abordaje multidimensional, sincrénico e integrado con las distintas
especialidades médicas que redunda en una mejora de la atencion, en la reduccion significativa del
sufrimiento de pacientes y sus familias y en una mayor carga de equidad en la distribucion de
recursos.

Cuidados paliativos es un concepto diferente al de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) con respecto al inicio de los mismos. Por lo general se deriva a los pacientes a cuidados
paliativos cuando ya estan agotadas las opciones terapéuticas; en mi opinién el cuidado paliativo
debe comenzar al inicio de la enfermedad incurable, con su diagndstico. EI mayor tiempo le
permite llegar al fin de la vida con un conocimiento mas claro, y con menor sufrimiento. Puede ser
de 10 afios, el SECPAL habla de 6 meses.

Encarnizamiento terapéutico (obstinacién terapéutica)

Continuar con medidas futiles, es decir que a priori tienen escasas 0 nulas chances de dar resultado,
y que imponen una carga al paciente.

Es la aplicacion de una metodologia derivada de siglos de silencio ante las necesidades
individuales de los pacientes, que se fundamenta en realizar técnicas que razonablemente no
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conllevan un beneficio y que prolongan la agonia del paciente y afectan las expectativas del grupo
familiar. Es una practica inmoral pues superpone objetos tangibles médicos por sobre los valores
fundamentales de la persona.

Realizar précticas que prolongan el proceso de agonia del paciente sin ningln beneficio (ejemplo:
realizar procedimientos invasivos en pacientes no recuperables),

Acciones desmedidas respecto de la necesidad del paciente y que implican futilidad como
resultado final.

Son todos los tratamientos, en muchos casos agresivos, que se realizan y en los que su resultado no
tiene beneficio para el paciente, prolongando una situacion irreversible. En la practica diaria es
muy comun ver este tipo de situaciones, principalmente cuando se pierde el objetivo del accionar
del equipo de salud y solo se persigue un resultado paramétrico (laboratorio, tomogréfico, etc.).
Muchas veces consideramos que estos problemas son tipicamente de personal inexperto pero no
solo se ve en ellos. Considero que siempre es bueno con cada paciente y todos los dias preguntarse
qué es lo que estamos tratando, cuales son nuestros objetivos teniendo en cuenta los posibles
cambios que surjan durante los dias consecutivos y que respuesta fuimos teniendo. Todo esto
acompafiado con la voluntad del paciente en cada momento.

Lo entiendo como la realizacion de procedimientos y/o tratamientos médicos que sabiendo que no
tenemos posibilidades de obtener una buena respuesta o que incluso van a generar mas dafio que
beneficio, por diferentes motivos los realizamos igual (a veces por una dificultad medica de aceptar
nuestros propios limites o frustraciones). Por ejemplo colocar en un paciente oncolégico en fin de
la vida una sonda de alimentacién o una via central sin ningln criterio. Diferente seria por ejemplo
en este mismo paciente, que se encuentre agitado y con dolor por un globo vesical, en ese caso si
estaria indicado la colocacion de una sonda vesical para aliviar un sintoma.

Aplicacion de medidas de sostén vital, tratamientos invasivos, evaluaciones diagndsticas
innecesarias, que ademas de prolongar la agonia o el dolor del paciente, generan una potenciacion
de la angustia familiar.

Utilizacion de procedimientos médicos para mantener con vida a la persona, lo cual s6lo prolonga
su agonia. Son acciones desproporcionadas a la situacion.

Conjunto de actos médicos desproporcionados y/o extraordinarios frecuentemente originados en la
omnipotencia médica sin tener en cuenta dignidad del paciente que permiten el bien morir.

Acciones médicas, en particular invasivas, aplicadas a pacientes en agonia con el objeto de retrasar
el fallecimiento sin chances de curacién o mejoria significativa, en general motivadas por soberbia
profesional.

Implica no “ajustar” los medios diagnosticos y terapéuticos al objetivo buscado, utilizando
métodos desproporcionados en relacion al pronostico del paciente.

Insistir en tratar pacientes sin ninguna posibilidad de mejoria.

La expresion “encarnizamiento terapéutico” es un oximoron, ya que ninglin encarnizamiento puede
ser terapéutico. Se lo conoce como la aplicacion indebida e inapropiada de medicamentos y/o
procedimientos médicos que no tienen ningun tipo de finalidad terapéutica, y que en general, su
propdsito es la prolongacién de la agonia de forma precaria, penosa y gravosa.

Encarnizamiento terapéutico es un término a mi gusto poco feliz, habla mal de los profesionales,
los desprestigia. Mejor hablar de desproporcion terapéutica. Es hacer practicas futiles. EI concepto
no es solo médico, puede ser social, moral; debo tener en cuenta la efectividad, la disponibilidad
(por ejemplo no tener respirador). Deben tenerse en cuenta los costos y pensar como sociedad,
¢debo hacer TODO por el paciente?

Enfermedad terminal/limitante para la vida/avanzada
(algunos encuestados establecieron diferencias entre terminal y avanzada)

Enfermedad que no responde a tratamientos dirigidos a la fisiopatologia de la enfermedad,
produciendo deterioro progresivo del estado general y limitacion de la expectativa de vida.

Es aquella donde se hicieron todos los esfuerzos disponibles y razonables, que se conoce 0 se
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puede inferir con alta aproximacion sobre su evolucion natural y se conoce el desenlace, y que el
mismo serd en los proximos 6 meses (OMS).

Enfermedad que irreversiblemente llevara a la muerte de la persona en un periodo corto, y que no
tiene posibilidad de recuperacion con los tratamientos destinados para ese fin.

Terminal es aquella con diagndstico y pronostico definido y que conduce al deceso del paciente en
tiempo variable y prolongando el sufrimiento. Puede haber diferencias respecto a la definicion de
avanzada, pues esta ultima puede ser detenida en algun estadio de su evolucion.

Enfermedad que estéa en el periodo final de su curso, en la que se haga lo que se haga no se podra
modificar su final. Puede ser de dias, meses e incluso afios. Es importante que tengamos en cuenta
que por més que no la podamos cambiar si podemos mejorar y acompafar su desenlace y
probablemente esto sea mucho mas importante. Enfermedad avanzada se refiere a enfermedad en
etapas finales en las que la calidad de vida deberia ser el principal objetivo de nuestros esfuerzos.
Aunque probablemente éste deba ser la meta siempre.

Considero que es un paciente con una enfermedad que ya sabemos que no va a responder al
tratamiento médico convencional, o un paciente con un mal performance para recibir tratamiento.

Aquella para la cual no hay cura y que evoluciona paulatinamente a la muerte en un periodo
determinado.

Enfermedad terminal es la que por su evolucién tiene una expectativa de vida corta 0 muy corta.
Enfermedad avanzada es aquella que la progresion del dafio llega a su maxima expresion, lo que no
significa terminalidad, ni agotadas las posibilidades terapéuticas (ejemplo: cancer de tiroides con
metastasis).

Enfermedad terminal son cuadros morbidos con diagnéstico certificado y prondstico ominoso a
corto o mediano plazo, sin chances de intervenciones terapéuticas curativas.

Enfermedad avanzada son procesos morbidos, en general cronicos, en estadios tardios con
signosintomatologia severa que afectan marcadamente la calidad de vida y habitualmente la
independencia del paciente para las actividades de la vida diaria.

Una enfermedad es terminal o avanzada cuando la técnica médica ya no puede restituir la salud ni
siquiera en forma parcial en un contexto donde el fin de la vida estd cercano en el tiempo (sin
precisar tiempos).

Enfermedad terminal es aquella que no tiene posibilidades de curarse ni de mejorar su calidad de
vida con ninguna terapéutica. Enfermedad avanzada es la que no fue tratada en un principio pero
que tiene posibilidades aun de lograr una mejoria clinica.

Enfermedad terminal es aquella en donde las expectativas de vida no superarian un periodo de
pocas semanas 0 meses. Existe un nuevo enfoque epidemioldgico que prioriza el concepto de
Cronicidad Avanzada, que incluye a una gran cantidad de pacientes, no solo a aquellos aquejados
de enfermedad oncoldgica terminal.

Enfermedad terminal (que no es lo mismo que avanzada) lo voy a definir con un ejemplo para
hablar de diferentes etapas. Al momento del diagnéstico de cancer de prostata con metéstasis, es
una enfermedad “sin retorno” pero aun le quedan 8 afios. Lo trato y en general a los 6 afios se
terminan los recursos. Alli es “avanzado” pero no es “terminal”. El “terminal” es cuando el
organismo se deteriora y no hay respuesta a los tratamientos cientificamente comprobados.

Los siguientes ejemplos relatados engloban todos los criterios de este item.

Un ejemplo es una paciente de 18 meses con padres adolescentes hermanos entre si y un embarazo
sin seguimiento, madre con un aborto espontaneo previo. El parto es complicado y el bebé nace con
un sindrome neuroldgico que lleva a retardo mental severo. Se la estudia para diagndstico genético

pero se concluye como “malformacion de novo”. Se hace derivacion ventriculo peritoneal, tiene
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varias intercurrencias e internaciones, a los 12 meses hace un paro cardiaco, y sale con ventilacion
no invasiva. El hospital donde se atiende no tiene una sala para esa situacion, y se le arma una mini
terapia intensiva para seguirla. Los pediatras no se sienten capacitados para el seguimiento, los
padres se asustan y dejan de concurrir al hospital. Los enfermeros adoptan una actitud mas
empatica, a la paciente se la traqueostomiza y los enfermeros pueden sacarle la ventilacion no
invasiva. El servicio social se hace presente y contacta al juzgado, quien no da respuesta. Se hace
consulta al comité de ética sobre qué hacer ante un eventual nuevo paro cardiaco y sobre quien
recae la autonomia para directivas anticipadas. Se plantean dudas: ;orden de no reanimar?
¢distanasia?, pero surgen dos problemas: no hay diagnostico, y es menor. ;Qué sostén hacer?
¢alimentar?

Se planted un tratamiento con moral de minimos y se lo diferencié del encarnizamiento terapéutico.
Se discutio si solo hidratar pero se resolvid que no: se decidid alimentacién y cuidados de la
traqueostomia. Aun sin definicion del juzgado, la paciente fallece. En este sentido se habia
discrepado con el Gltimo fallo de la Corte Suprema respecto a no alimentar. Desde el hospital se
plantea la dignidad por sobre todo (muerte digna).

Una sefiora de 50 afios, oriunda de Santiago del Estero, que vino a CABA para realizar tratamiento
de cancer de recto, que realizo radioterapia y quimioterapia con buena respuesta, a los seis meses
recidiva locoregionalmente, con varias fistulas perineales, sin posibilidades de tratamiento
oncoespecifico. Evoluciona con buen control de dolor con metadona, pero con deterioro progresivo,
con ECOG 3. Siempre acomparfiada por su familia, principalmente por una hija, que era la principal
cuidadora. En esta situacion me plantea que quiere volver a Santiago del Estero, a su casa, a fallecer
ahi. Asi que hablamos con la familia, quienes la llevaron y su hija se queda con ella. La sefiora
falleci6 en su casa, rodeada de sus familiares, sus vecinos. Esto me lo cuenta la hija
telefonicamente, me dijo que el entierro fue “hermoso”, incluso cantaron unos chicos del barrio que
siempre cantaban con ella. La sensacion fue que la hija y la familia vivieron la muerte de su mama
con cierta felicidad, a pesar de toda la angustia, porque pudo estar en su casa, con sintomas

controlados y rodeada de todo lo que ella queria.

La muerte digna es la que yo quisiera para mi, atendido por un buen equipo de profesionales y
personas, al lado de mis seres queridos, es una barbaridad separar al moribundo de sus mas
preciados afectos. Todo un tema sobre detenerse en los procedimientos terapéuticos, aqui
nuevamente es muy sabio hablar con el médico de cabecera del paciente, con la familia para saber
que hubiese guerido el paciente que hiciéramos....no se arregla en una, dos tres charlas con la
familia, con los integrantes del equipo....a veces es muy facil, pero otras veces es muy
dificil....creemos que todo responde a la Ley del Todo o Nada del potencial de accion, tienen
asistolia, fibrilacion ventricular o actividad eléctrica sin pulso pero en esto NO es asi, existen
grises, lo que a la mafiana parce todo resuelto y arreglado, al mediodia el familiar cambia de
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opinién y hay que reveer todo otra vez, y es bueno que asi sea, no sé qué rol juega el comité de
bioética del hospital en estas situaciones ya que no dispongo de él en el hospital, pero con todo
respeto en general ellos no estan en la trinchera como todos nosotros, es muy facil hablar en los
congresos sobre estos temas cuando no se ve, me gustaria que alguien dijese "Cémo hago lo que
digo que hago".

e ;Conoce la ley sobre derechos de pacientes? En caso que Sl: ¢Cudl es su percepcion sobre la ley
de derechos de pacientes en relacion a: impacto social, impacto en el equipo de salud en general
y profesionales que asisten a pacientes terminales en particular? En caso que NO, se transcriben
los conceptos basicos de dicha ley vinculados a este tema.

Autonomia de la Voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o

procedimientos meédicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa, como asi también a revocar
posteriormente su manifestacion de la voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a
intervenir en los términos de la Ley N° 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o
procedimientos médicos o bioldgicos que involucren su vida o salud;

Directivas anticipadas: Toda persona capaz mayor de edad puede disponer directivas anticipadas

sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, preventivos o
paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el médico a
cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendrdn como

inexistentes.

Se transcriben las opiniones de los encuestados. Vale destacar que en su totalidad conocen la
ley. En este item se tratdé de separar las opiniones por la principal actividad (asistencial u
otra), siempre teniendo en cuenta la posibilidad de contaminacion, dadas las multiples

experticias de los participantes.

PALIATIVISTAS

e Es una ley redundante con el articulo 19 bis de la Constitucién Nacional, pero que fue
necesaria dado que hay derechos de los pacientes vulnerados con mucha frecuencia. El
debate de esta ley previo a su sancion fue muy fructifero dado que la sociedad pudo discutir
estos temas que no son parte de la vida cotidiana. Ese impacto social fue importante. Luego
se diluyo, y si bien las directivas anticipadas son una herramienta importante, no
reemplazan una adecuada relacion médico-paciente que permita el respeto de los deseos del
paciente. La escasa accesibilidad a los cuidados paliativos ha llevado a situaciones
paraddjicas donde las personas tienen directivas escritas pero no hay quien las pueda hacer
cumplir (alivio de sintomas, no sufrir, adecuada sedacion paliativa, etc.). Muchos médicos
desconocen la ley y al verse en la situacion de tener que asistir a un paciente que trae
consigo un papel firmado por un escribano, por temor a consecuencias legales realizan las
practicas contrarias a lo expresado en las directivas. Me ha tocado ver esto en primera
persona en una paciente con Esclerosis Lateral Amiotdfica, mas alla de los comentarios de
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otros colegas.

Con respecto al impacto social, no creo que haya tenido un gran impacto, por lo menos en
mi experiencia en un hospital pablico muy pocos pacientes o familiares me han preguntado
por la misma. En general creo que no saben sobre la posibilidad de elegir ciertas cosas. En
el equipo de salud, considero que si saben de su existencia, pero no es una ley muy
extendida, ni muy frecuentemente tenida en cuenta. Creo que la mayor dificultad del equipo
de salud en general es respetar la autonomia del paciente, aceptar la negativa a recibir
ciertos tratamientos. Desde la mirada de los cuidados paliativos, uno de nuestros pilares es
la autonomia del paciente, y la toma de decisiones que pueda realizar con respecto al
tratamiento. La cual debe ser conversada, siempre intentado asegurarnos de que comprenda
la decision que va a tomar y sus consecuencias.

ETICISTAS

Desde lo social, se establece una ley nacional que sirve para homogeneizar puntos de vista
que pudiesen derivar en conflictos. Su establecimiento motiva a la poblacién a tomar un rol
activo en las problematicas que la ley trata. Respecto a la percepcion del impacto social, la
gente no se suele interiorizar de la ley, lo pueden ver como una conquista pero no
profundizan en el tema. Terminan como cuestionamientos morales en base a un caso
masivamente conocido. Desde el equipo, la formalizacion dentro de la ley contribuye a
reforzar la seguridad y garantia que las normativas confieren para el ejercicio de las
diferentes profesiones en salud. Seria una especie de proteccion desde el punto de vista
juridico. En el caso especifico de profesiones que atienden urgencias, pacientes terminales
o criticos, el impacto radica en generar lineamientos para la conducta y toma de decisiones.
Respecto a la percepcion del impacto en el médico, el mismo adhiere sin razonar, se basa
en principios ideales de la tradicion médica, pero no se ve reflejado en la préctica. Esto se
complementa con la falta de respuesta en instituciones publicas para garantizar dichos
derechos. Por ejemplo la burocracia para que a los pacientes les entreguen las historias
clinicas, el hecho que tengan que abonar las fotocopias, etc. Respecto a las especialidades
que atienden a pacientes terminales, los médicos intensivistas tienen mas oportunidades de
profundizar en los contenidos. Siempre se genera la duda: ¢se cumple la ley? versus ¢es lo
mejor para el paciente? Se sigue pensando que es una materia pendiente. En el caso de la
procuracion de 6rganos, se ven operativos, pero no se ven los que no se denuncian.

Todavia me sigo preguntando en qué cambia esta ley la practica médica que existia
previamente. La ley estd supeditada a la ética, y ésta incluy6 siempre lo que la ley dijo
después: ¢antes de la sancion de la ley no existia el derecho del paciente a la no aceptacion
de lo indicado por el medico? (El paciente no tenia derecho a expresar directivas
anticipadas respecto a sus deseos y voluntad sobre su cuerpo y su salud? Por otra parte, no
ignoro que debe existir un marco legal, pero me parece absurdo que muchos medicos
sujeten su conducta a “lo legal”, sin considerar la ética, fundamento de toda legalidad.
Dudo que una ley —por lo menos esta ley- tenga gran impacto en la conducta médica. Ni en
general, ni sobre los pacientes terminales en particular. EI marco cultural que vivimos —o
padecemos-, signado por la conjugacion permanente de la primera persona del singular, y
donde no existe la primera del plural, implica una actitud individualista, centrada en si
mismo (las “selfies” son una buena metafora de esto). La falta de reflexion sobre este
marco cultural lleva a la naturalizacién de lo que es creacion humana. Significa aceptar
pasivamente un statu quo creado por quienes detentan el poder, y que la gran mayoria
acepta pasivamente. Esto tiene mucha mas influencia —en buena medida inconsciente- en la
conducta médica. El Otro no existe. No hay ley que modifique esto.
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AUn no veo un impacto decisivo en el equipo de salud, considero que ello requiere tiempo,
discusion y reflexion.

La ley de ejercicio profesional clasica permite (a mi criterio) lo mismo que ahora, sin haber
diferencias morales y legales. Debe considerarse el compromiso de cada profesional para
interpretar las cosas. “Pareciera” que el equipo de salud tiene mas seguridad con esta ley
(pero para mi no hay diferencias). Las situaciones que se han mediatizado hicieron que se
saque a la luz la ley de muerte digna, que nace por un impulso social, la sociedad no la
conoce en general. Ante situaciones puntuales la recuerdan los medios, con grandes
diferencias regionales: muy conocida en CABA, poco en algunas provincias. Entre el texto
y el reglamento hay una pequena diferencia, donde “se autoriza siempre que no impliquen
practicas eutandsicas”. Esto se contrapone con aspectos como la supresion de alimento e
hidratacion, la cual puede formar parte de la eutanasia, dependiendo del contexto de
terminalidad (¢una semana? ;6 meses?). Por ejemplo un paciente que camina y no quiere
comer Y tiene diagnostico de terminalidad, si esta internado hay que alimentarlo, luego él
decidira que hace en la casa. Los cuidados paliativos impiden que se llegue a estas
situaciones.

ONCOLOGIA

Creo que ha habido un cambio de consciencia del personal interviniente respecto de los
derechos del paciente. Sin embargo, estos derechos no son conocidos ni respetados en su
totalidad y tampoco manejados por el paciente y su familiar, y considero que las
dificultades en la comunicacion, por el tiempo que lleva y lo escaso de recursos diarios
hace que no sean respectados integramente. Las condiciones laborales del médico
interviniente y los recursos que se le brindan al paciente y familiares hacen que esto no se
respete (el médico estd mal pago, vive corriendo, no tiene un lugar para hablar de manera
confidencial con familiares y pacientes , mala infraestructura, no cuenta con interdisciplinas
que colaboren de manera continua, etc.).

TERAPIA INTENSIVA

La ley le pone un marco juridico a un vacio legal hasta su concepcion y deriva de casos con
fuerte impacto social evitando juicios de mala praxis para aquellos profesionales que
determinaban alguna situacién que podia ser luego ‘“‘contrarrestada” legalmente por la
familia. Aunque hasta el momento no han cambiado sustancialmente las conductas en la
relacion médico paciente (al menos en la terapia intensiva).

Respecto a estos elementos de la autonomia de la voluntad y de directivas anticipadas,
estoy plenamente de acuerdo con ellos. Solo deberia mencionar, que las ocasiones en la que
me ha tocado conocer documentos de “directivas anticipadas”, los mismos estan redactados
en forma muy genérica y no ayudan al médico a la toma de decisiones, en especial ante
escenarios en que se requiere rapidez en las mismas. Frases como “no quiero que se me
efectuen medidas extraordinarias”, “que se me prolongue la vida si no hay posibilidades
de recuperacion”, son esencialmente genéricas, ya que no reconocen la inexactitud con la
que practicamos la medicina. ;Qué es una medida extraordinaria hoy en medicina? ¢la
ventilacion mecéanica, la hemodidlisis, un soporte vital extracorpéreo?. Todos sabemos que
debidamente aplicados estos procedimientos se asocian a una supervivencia de al menos el
50% de los pacientes. Por supuesto que el paciente tiene derecho a negarse a este tipo de
soportes, pero no bajo el precepto de “extraordinarios”. Creo firmemente que el paciente
debe expresar fehacientemente que no desea para con su persona: NO ventilacion
mecanica, NO hemodialisis, NO RCP, NO soporte de oxigenacion extracorpérea, NO
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cirugia, etc. Respecto al otro concepto muy habitual en las decisiones anticipadas “que se
me prolongue la vida si no hay posibilidades de recuperacién”, nuevamente esto no
reconoce la falta de certezas tipicas de la medicina: diariamente nos enfrentamos a
situaciones en que no conocemos con exactitud el devenir de un cuadro clinico ain ante los
momentos previos a una muerte. Lamentablemente ningln score de gravedad permite
facilitar esta aproximacion y la toma de decisiones deviene de una multi-elaboracion de
datos médicos, historias de vida, evolucion en el tiempo, etc.

Creo que los pacientes no tienen suficiente informacion sobre sus derechos de Autonomia y
de disponer de Directivas anticipadas, lo cual afecta también al equipo de salud y hay que
empezar el tema desde el desconocimiento, incluso con profesionales que no asisten
pacientes graves o terminales con lo cual el impacto social y general esta limitado por la
falta de conocimiento y difusion.

Entiendo que tiene impacto social indiscutible aunque carece de una adecuada difusién no
solo entre los pacientes y sus familiares sino también entre el personal de salud. Los
pacientes mayoritariamente carecen de conocimiento sobre sus derechos y el conocimiento
de los profesionales sobre esto es al menos parcial.

Creo que la ley debiera ser difundida mucho mas. Nosotros los médicos somos soberbios,
creemos que mandamos sobre todo y todos en general y en particular, me incluyo
obviamente, debemos educarnos en esto permanentemente, ya que nos creemos infalibles y
con toda la autoridad. Con mis pacientes en el consultorio es mucho mas facil, uno forma
parte de la familia, uno conoce la historia, tomar un mate con la familia para hablar de lo
que quieren hacer, sus sentimientos, sus angustias, sus miedos, temores, verglienza, culpa
es uno de los momentos que mas Gtil me siento como médico, nos ponemos de acuerdo en
lo que vamos hacer todos juntos con el paciente.

CLINICA MEDICA

Es dificil abordar estos temas sin considerar las diferentes visiones de los participes de la
enfermedad. Las familias, los amigos, los médicos, enfermeros, etc. son actores implicados
en estas acciones y muchas veces sus peticiones no son tomadas en cuenta. Es cierto que el
principal actor es el paciente pero en sus decisiones se ven intervenidas las voluntades y
sentimientos de todos. Los médicos y enfermeros, al creer que lo que estd decidiendo es
equivocado, los familiares al no compartir las decisiones del paciente o del médico
exigiendo cosas que no son las que el paciente solicita, etc. Las decisiones anticipadas son
una herramienta que podria ayudar a solucionar las diferentes expectativas. Sin embargo en
el momento final es dificil que todos los que participan terminen aceptando lo que
anteriormente se hablo por lo que todavia hay mucho por mejorar.

La ley de derechos del paciente reafirma no solo el concepto de autonomia de las personas
brindado ya por nuestra constitucion sino que obliga al sistema de salud (a través de sus
efectores) a brindar al paciente (y su familia) toda la informacion necesaria sobre su estado
de salud para que el paciente pueda decidir de la mejor manera. La informacion ofrecida
debe ser veraz, completa y oportuna. El equipo de salud esta obligado a respetar las
decisiones de los pacientes por sobre las opiniones o valores que pudieran tener cada uno
de los actores. La existencia de directivas anticipadas (escritas mejor, o verbalizadas sino)
evita confusiones interpretativas sobre lo que el paciente ‘“desearia” hacer en las
circunstancias actuales.

Los derechos de los pacientes parecen escritos por gente alejada de la medicina cotidiana.
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Es obvio que nadie le va a hacer a un paciente lo que no acepta hacerse. La medicina ha
rotado su paternalismo, pero lo sigue siendo desde que el paciente no va a poder
comprender al 100% lo que el médico le explica. Por lo que su decision es intuitiva, tal
como los médicos decidimos intuitivamente sobre una reforma edilicia. La decision del
paciente va a estar influenciada por el médico y depende de la honestidad e idoneidad del
médico (la cual suelo poner en duda).

SALUD MENTAL

En cuanto a la percepcion sobre derechos del paciente y la ley, considero que en lo social el
médico sigue teniendo un rol paternalista, socialmente todavia se cree que él es el mejor
para tomar las decisiones por el paciente. Si bien se trata de que el paciente tenga un rol
maés activo y que tome sus decisionales, socialmente el proceso es muy lento. En cuanto al
equipo de salud se puede observar diferencias entre los profesionales jovenes y los mas
antiguos, los jovenes tienen una posicion menos paternalista con el paciente. En tanto los
que trabajan con pacientes terminales, la ley y los derechos del paciente estan mas
aceptados, los pacientes toman sus decisiones en conjuntos con ellos.

TRASPLANTE

El desconocimiento de la Ley por parte del equipo de salud es el motivo de conflictos,
malos entendido y disrupcion de la relacion médico-paciente. Con respecto a los menores
de edad creo que acorde a su capacidad alcanzada es el derecho a decidir sobre su salud o al
menos que su opinién cuente al momento de tomar decisiones.

Mi opinion es favorable en general. En relacion al impacto social creo que puede ser
beneficioso que las personas conozcan que tienen derecho a decidir por si mismas sobre
estas situaciones y las empodera frente a modelos paternalistas clasicos en los cuales en
general se deja afuera de las decisiones a los sujetos sobre los cuales se interviene. El saber
que existe el derecho a participar de las decisiones permite exigir la informacion necesaria,
estimula a pacientes y familiares a tratar de entender la situacion y manifestar su opinion.
En relacion al equipo se salud creo que ayuda a los profesionales de salud en general a
comprender que la asistencia es una tarea compartida y que es necesario que el paciente y/o
su familia comprendan la situacion morbida y qué tratamientos y procedimientos se
ofrecen, qué se puede esperar de ellos, etc.,, jerarquizando asi en la relacion
profesional/paciente los aspectos tendientes a brindar informacién comprensible lo mas
objetiva posible sobre cada circunstancia. Me parece obvio que en el caso de quienes
asisten a enfermos terminales la tarea debe incluir también la posibilidad de practicas de
eutanasia llegado el caso, generandose actualmente frustracion y sensacion de injusticia
ante la posibilidad de no poder finalizar la tarea comenzada debido a prohibiciones legales.

EMERGENCIAS

Creo que actualmente no tiene impacto social porque la sociedad en su mayoria desconoce
estas leyes. Impacto en el equipo de salud en la emergencia: provoca temor, ya que en el
area en la que trabajo se presentan situaciones complejas, ya que el profesional no conoce
previamente al paciente y no sabe si lo que puede solicitar la familia es real o no. Para ser
mas clara: cuando un medico llega, por ejemplo, a un domicilio y se encuentra con un
paciente en paro cardiorespiratorio y su familia le plantea que no lo reanime, porque era la
voluntad del paciente, el profesional no puede saber si esto era asi 0 no y aun ante un papel
firmado, no sabe si la firma es del paciente o no. Hay un vacio complejo al respecto, por lo
que lo que provoca es temor de realizar algo ilegal.
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Se relatan casos a modo de ejemplo.

Un caso con un Testigo de Jehova (varén de 60 afios) que tenia un cuadro de infeccidn generalizada
por pie diabético, que al ingreso firmé la negativa a la transfusion. Contaba con todo el soporte
farmacologico provisto por la institucion que los agrupa (eritropoyetina, vitamina B12, etc.). Los
traumatdlogos se negaron a operar con un hematocrito menor al 20% que tenia el paciente. El
paciente aceptaba la cirugia pero no la transfusion. Se reitera la discusion con el equipo tratante y el
paciente vuelve a negarse. Queda internado en terapia intensiva con las medidas habituales; la
infeccion progresa y el paciente fallece. Si bien no hubo conflictos legales y se respetd la decision

del paciente, el dialogo entre el equipo de traumatologia, el paciente y la familia fue minimo a nulo.

La ley de muerte digna fue posterior a la ley de derechos del paciente. Hubo 3 casos
paradigmaticos:

1. El del Garraham (atendido por el INCUCAI).

2. El caso “Diez” de Neuquén.

3. El caso del Hospital Espafiol.
Uno de los actores participd en este Gltimo. Un bebé que nace con hipoxia, y se la intuba teniendo
poca chance. Se la ventila hasta ver el estado real. Comprobada la futilidad los médicos no
quisieron retirar el soporte aduciendo que era eutanasia (no tenia reflejos pero en el EEG tenia
ondas, no habia muerte encefalica). Estuve con la madre, hicimos juntos un curso de este tema. La

madre y yo pediamos retiro del soporte vital. La hija vivio 2 afios.

EJE PREGUNTAS DE CONDUCTA
e Respecto al paciente con enfermedad terminal o avanzada:¢limitaria sus tratamientos? ¢piensa
que puede haber influencia en los limites segun diversas situaciones? (ej. Conflicto de intereses,

creencias religiosas, otras).

Se transcriben las opiniones de los encuestados. La respuesta por el SI fue unanime, pero con

diferentes matices segun la especialidad.

PALIATIVISTAS

e La adecuacion (anteriormente limitacion) del esfuerzo terapéutico es apropiada cuando las
medidas terapeuticas careceran de eficacia previsible y tengan posibilidad de generar
sufrimiento en el paciente o vayan contra sus decisiones. Desde ya los conflictos de interés,
las creencias religiosas, el status social del paciente, la situacion de litigacion actual o
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previa de la familia/paciente, generan influencia. De hecho en mi préctica diaria suelo
considerar un grupo de riesgo para obstinacion terapéutica a las personalidades (en nuestra
jerga llamados “pacientes VIP”) dado que suelen convivir muchos profesionales
intervinientes, abundantes medios econdmicos y temor de los profesionales a ser
mencionados publicamente como responsables del desenlace del paciente.

Claramente creo que si hay que limitar el esfuerzo terapéutico en ciertas situaciones
clinicas. La mayor dificultad que a veces uno enfrenta en estos casos es la presion familiar,
la negacion, la dificultad de aceptacién de la enfermedad y la imposibilidad de curacion, y
del paciente (principalmente jovenes). También la resistencia de otros integrantes del
equipo de salud, como por ejemplo oncologia. Y las dificultades propias en tomar la
decision de frenar el esfuerzo terapéutico aunque sea desmedido, particularmente en mi
caso y en general en mi equipo, siempre nos es mas dificil con los pacientes jovenes.

ETICISTAS

Si limitaria. Hay influencia, sobre todo de las religiones. Lo legal hace que se actle de mas,
aumentando las medidas.

Nunca limitaria el tratamiento. Si lo adecuaria a las caracteristicas de cada paciente.
Pretender rescatar la vida bioldgica siempre, ain cuando estamos ante un moribundo, es
una aberracién. Sin embargo, es un hecho de comprobacién diaria. Es complejo indagar en
las multiples causas que llevan a este tipo de actitudes. Desde inseguridad técnica o
inexperiencia de los médicos tratantes, hasta el temor a “ lo legal”. Aca se da la paradoja —
tragica- que se adopta un estilo de conducta “preventiva”, aunque ella implique un mayor
mal para el paciente, sus familiares, y todo el sistema de salud. De este modo, el médico
viola permanentemente principios elementales de ética en funcion de éstas y otras
consideraciones injustificables.

No realizo actividad asistencial, no soy médico, pero siempre recomiendo establecer
procedimientos de adecuacion terapéutica en dichos pacientes, también considero que hay
distintos tipos de intereses que a veces pueden influenciar negativamente, en especial
argumentos seudomorales y religiosos.

Primero debe conocerse el objetivo de salud: diagndstico, terapéutico, sostén vital. Luego
de avanzar en dichos objetivos, se llega a un nodo donde debe redefinirse el objetivo (en
base al prondstico si se establece un diagndstico, en base a la respuesta terapéutica, en base
a la necesidad de seguir sosteniendo soporte vital, etc.). Alli discutir con pacientes y
familias. Cuando el equipo quiere seguir y la familia no, se discute. Cuando el paciente
quiere mas de lo que ofrece el equipo, no se actla, pues no se ofrece lo desproporcionado.
Por lo general se hacen cosas de mas, ya sea por pedido de la familia o por decision del
propio equipo. Respecto a potenciales conflictos de intereses, son minimos. Puede haber
faltantes por parte del sistema, puede haber conflictos entre la familia, puede haber
diferentes capacidades de conocimiento de los pacientes, pero suelen ser pocos. Los casos
paradigmaticos de cuestiones religiosas son dos: los Testigos de Jehova que requieren
transfusiones y las embarazadas que desarrollan neoplasias. Los aspectos religiosos cada
vez tienen menos peso en CABA, pero siguen siendo relevantes en algunas provincias.

ONCOLOGIA

Si. Se deben evitar aquellas practicas que son futiles y que aumentan el sufrimiento del
paciente (procedimientos invasivos, transfusiones de sangre innecesarias, etc.). Todo debe
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adecuarse a cada paciente y al respeto de su integridad (ej. Conflicto de intereses, creencias
religiosas, otras).

TERAPIA INTENSIVA

En referencia a pacientes “terminales” (no avanzados), los tratamientos deberian limitarse a
cumplir con el objetivo de muerte digna: calmar el dolor, reducir la disnea y quizas en
algunos casos disminuir el sufrimiento a través de la sedacion. Puede haber conflictos de
intereses con creencias religiosas pero se debe actuar de acuerdo a sus propias
convicciones, explicando que otros tratamientos solamente pueden prolongar la agonia del
paciente terminal.

Cuando se piensa en enfermedad avanzada ;en qué se piensa? Una esclerosis lateral
amiotréfica con tetraplejia, qué duda cabe que es una enfermedad avanzada, ¢podemos
nosotros evitar el soporte ventilatorio si un paciente consciente quiere continuar con sus
cuidados médicos, como por ejemplo someterse a una traqueostomia? Asi podria dar
cientos de ejemplos. Si creo necesario limitar actitudes terapéuticas de soporte vital
avanzado en pacientes con deterioro cognitivo marcado, sin posibilidades de recuperacion,
en donde el soporte vital avanzado derivado de una situacién critica solo redundara
empeoramiento de esa situacion neuroldgica declinante. También en pacientes oncoldgicos
en que las posibilidades de tratamientos para su enfermedad son nulas.

Si, limitaria sus tratamientos si hay directivas anticipadas habiendo acuerdo del paciente y/o
sus familiares. El conflicto de intereses o las creencias religiosas no deberian modificar la
autonomia de voluntad o las directivas anticipadas pero siempre tienen igual influencia en
las decisiones sobretodo del paciente, los familiares y en ocasiones los profesionales sobre
todo cuando actuan en forma autdnoma o individual.

Si limitaria los tratamientos en acuerdo con el paciente 0 sus representantes. Existen
conflictos de interés que deben ser detectados para no equivocar las conductas o las
propuestas del equipo de salud.

Si hay limites que pone el paciente o la familia debemos respetarlos, siempre. Es tan dificil
decir terminal o avanzada, a menudo nos llevamos sorpresas con los pacientes, “el terminal
volvio a flotar en el agua y el nadador se hundi6 en el agua”. La charla, la escucha
permanente es la clave en todo esto, el tema es el tiempo y si queremos comprometernos o
no, alli reside la clave.

CLINICA MEDICA

Considero que limitaria mis acciones si en conjunto pudiéramos acordar lo mejor para el
paciente. Muchas veces nuestras decisiones se ven limitadas por las exigencias
principalmente de los familiares que no logran entender la situacion actual pero también
hay situaciones en las que el personal de salud es quien no comprende lo que esta
ocurriendo. Ademas considero que hay muy variados intereses puestos en juego en cada
situacién, y en muchas oportunidades no por todos conocidas. Seria de mucha utilidad
poder anticipar y acordar antes del momento final muchos de estos problemas aunque en la
practica esto no es tan frecuente. Si pudiéramos crear el espacio propicio para estas
decisiones con el paciente y familia, estariamos en condiciones de hacer o mejor y en los
casos que se requieran, limitar las acciones sin que esto signifique algo negativo para nadie.
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e Si, por supuesto. Hay una limitacion que esta impuesta en esencia por la situacion de
terminalidad. Es decir hay tratamientos que no se le pueden ofrecer a un paciente terminal
porque entrariamos en encarnizamiento terapéutico y hay otros en los que es necesario
conversar con el paciente o su familia. Ejemplos de estos Gltimos serian las transfusiones, el
uso de antibidticos, la nutricién. ¢piensa que puede haber influencia en los limites segun
diversas situaciones? (ej. Conflicto de intereses, creencias religiosas, otras). Si claro, el
médico debe estar atento a la existencia de conflicto de intereses dentro del seno familiar.
Muchas veces son sutiles. EI médico debe reconocerlos. También puede existir conflicto de
intereses en el ambito profesional, por ejemplo con profesionales que prescriben terceras
lineas de quimioterapia en pacientes terminales. Sabemos que algunos profesionales viajan
0 reciben directamente prebendas de la industria farmacéutica y esto debe ser detectado por
el equipo de salud para poder iniciar algun tipo de accion sobre ese conflicto. La existencia
de valores religiosos también marca limites a la terapéutica: el mejor ejemplo son los
testigos de Jehova. Estos valores deben ser respetados dentro de la autonomia de los
pacientes. En el caso de menores o discapacitados muchas veces es necesario la
intervencion judicial para que se proteja la vida de esta persona, que también debe regirse
con el principio de autonomia. Los valores religiosos no pueden transferirse por simple
filiacion.

e Es imposible separar al paciente de su marco (familiar, religioso, social). Hoy todos
opinamos de todo, y la medicina no es una excepcion. El logro del médico es hacer
coincidir en la mirada de los actores que el paciente es el mas importante. EI obstaculo mas
frecuente en la decision de limitar es la familia del paciente. Alli, surgen las diferencias ain
con el mismo paciente, que entregado a sus escasas energias, hasta suele decir “hagan lo
que les parezca...” sin saber quién va a decidir (los médicos, la familia).

SALUD MENTAL

e Considero que los tratamientos deben ser los necesarios para que el paciente tenga buena
calidad de vida, limitaria lo desproporcionado. Segun las situaciones puede haber influencia
en los limites, las creencias de los profesionales como las del paciente influyen al momento
de tomar decisiones.

TRASPLANTE

e En el caso que la enfermedad llevara irremediablemente a la muerte en corto plazo buscaria
el mejor tratamiento paliativo, ofreceria asistencia psicologica y eventualmente espiritual
en acuerdo con el paciente, si no tiene alteracion de la conciencia, caso contrario limitaria
toda terapéutica no paliativa.

e En pacientes con enfermedades terminales trataria de instrumentar cuidados paliativos
integrales limitando las intervenciones terapéuticas futiles, siempre con informacion y
acuerdo del paciente y su familia. Sin duda se van a plantear conflictos de intereses que
creo deberian ser resueltos pensando sélo en el paciente, con una actitud compasiva y
contenedora, sin contaminacion con la ideologia y creencias religiosas de quienes debamos
actuar y compartir la toma de decisiones con los familiares o allegados del paciente.

EMERGENCIAS

e Si, segun cada caso en particular, aquellos que considere con criterios adecuados, limitaria
los esfuerzos terapéuticos, los cuales no estan relacionados con creencias religiosas ni
conflictos de interés.
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e Si, limitaria el tratamiento a aquellos que le brindaran mejor calidad de vida. Puede haber
limites segun la opinion del paciente y por supuesto, por sus creencias. Hay religiones que
no permiten por ejemplo transfusiones, alin en situaciones no terminales y deben ser
respetadas. Agregaria en este caso, que el profesional tiene derecho a negarse a tratar a un
paciente que no acepta su plan terapéutico.

e ;Cuales han sido sus conductas al enfrentarse a situaciones del fin de la vida en algin momento

de su vida profesional? ;Actud siempre de la misma manera? Relate ejemplos paradigmaticos.

PALIATIVISTAS

e EIl abordaje general es establecer comunicacion efectiva con paciente y familia para que
todos puedan participar en el proceso de toma de decisiones. Asi es posible que el paciente
decida en base a informacidn certera y pueda ser protagonista del final de su vida. Siempre
que se pueda se intenta favorecer el fallecimiento en el domicilio, excepto deseo contrario
del paciente o limitacién en la asistencia. Sin embargo la presencia de un cerco de silencio,
trastorno de adaptacion, y situaciones mencionadas en el punto anterior, llevan a modificar
las conductas. Como ejemplo paradéjico puedo mencionar que una paciente de 56 afios,
enfermera, con broncomalasia, EPOC, obesa morbida, diabetes tipo 2 insulino-requiriente,
sarcopénica, dos internaciones recientes por complicaciones respiratorias, parapléjica por
una espondilodiscitis, con nivel sensitivo en D7-8, comenzd a presentar deterioro franco de
su estado general, falta de respuesta al tratamiento antibidtico y falla respiratoria con
requerimiento de oxigeno a alto flujo. Como sintomas principales presentaba dolor de
dificil manejo y disnea severa. Se le planted la posibilidad de reanimacioén o no luego de
una extensa charla junto con su familia, y la paciente pidié ser reanimada. Esto fue asi a
pesar de saber que con su antecedente de broncomalasia seria practicamente imposible una
extubacion en caso de requerir ventilacion mecanica. La paciente presentd finalmente paro
cardiorrespiratorio 72 hs después, y su hijo que se hallaba presente expresé que la paciente,
unas horas antes, habia vuelto a mencionar su deseo de ser reanimada si “hacia un paro”.
Dado este pedido se realiz6 RCP con intervencion del equipo de cuidados paliativos, a
pesar de considerarse una medida fatil y que, en caso de ser efectiva habria dejado a la
paciente en una condicién de secuela severa, con prondstico de vida limitado. Durante el
procedimiento se contuvo a su familia y se fueron explicando los pasos que se siguieron.
Finalmente luego de 45 minutos sin respuesta se suspendié la RCP.

e En cuidados paliativos siempre nos enfrentamos al final de la vida, y las situaciones mas
dificiles son cuando el paciente y la familia demandan tratamiento, y no se puede hacer,
siempre mas dificil en pacientes jovenes. Ejemplos:

v Un paciente joven de 45 afios, con cancer de colon, ya fuera de tratamiento, ECOG 3, que
vivia con su mama, su hermana, y una hija de diez afios con la cual tenia mala relacion. EL
seguimiento de este paciente siempre fue dificil, porque ninguno de los tratamientos que le
ofreciamos desde cuidados paliativos eran suficientes, permanentemente demandaba
estudios, quimioterapia (él y su familia), los cuales no estaban indicados. Siempre enojado
hacia nosotros, con mal seguimiento por consultorio, con maltiples consultas por guardia
por suboclusion intestinal. Fue un paciente muy dificil de seguir, que en general agota al
equipo, por lo que nos rotamos en su atencién. Finalmente se internd, pudimos logar que
vea a su hija. Incluso desde la internacion, ya en fin de la vida solicitaba estudios y
tratamiento, y nunca acepto ir al centro de cuidados paliativos.
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v' Un paciente de 36 afios con cancer de colon, estadio 4, con mala respuesta a la

quimioterapia, que también nos gener6 mucha angustia en el servicio. Fallecio en su
domicilio, al cual ibamos de a dos por la dificultad que nos generaba la consulta, la Gltima
visita al domicilio fue 48 horas previas a su muerte, con un ECOG 4, con delirium, a pesar
de todo esto nos seguia pidiendo tratamiento. Es muy dificil en estos casos que acepten la
enfermedad y la muerte.

Un paciente de 30 afios, con un linfoma de varios afios de evolucion, siempre con mala
adherencia al tratamiento, con mdltiples internaciones por neutropenia febril. En una de
ellas, con neutropenia febril y plaquetopenia severa sin respuesta a transfusion de plaquetas,
nos llaman para consulta desde clinica, porque el paciente no queria realizar mas
tratamiento. Fue una entrevista muy dificil, un paciente enojado con todo, no aceptaba la
via central, pero demandaba tratamiento antibidtico. No tenia via periférica, era
dependiente de oxigeno, ECOG 4. Hematologia en este contexto no podia ofrecerle
tratamiento. Hicimos una reunién familiar con su padre y hermana, ya que el paciente se
queria ir a la casa, sin oxigeno, sin silla de ruedas, etc. Es decir no estaban las condiciones
para un cuidado de fin de la vida en la casa (en una charla extensa con el paciente, habia
aceptado que intenten una via periférica para antibioticos). Al dia siguiente se va de alta
voluntaria, retorna en 48 horas a la guardia, donde fallece. Fue este es claramente un caso
donde los cuidados paliativos no pudimos ayudar al paciente ni a su familiar.

ETICISTAS

Respondo como neurocirujano: al principio en la post residencia pequé de encarnizamiento
terapéutico, operando pacientes que hoy no intervendria (por lo cual lo considero parte del
proceso de aprendizaje), en la frontera donde los principios son muy dificiles de aplicar, por
ejemplo cuestiones relacionadas a la dignidad de la persona. Un ejemplo: hace unos afios,
ante un intento de suicidio por herida de arma de fuego, un paciente tenia lesion temporal
derecha, con indicacion de intervencion neuroquirdrgica; en el momento previo al
quirdéfano se produce un deterioro con minima respuesta neuroldgica, lo cual transformaba
en fatil al procedimiento, pero igual el mismo se realizd. En la actualidad, se volveria con
el paciente a la guardia y se explicaria la situacion a la familia. La muerte se produjo a las
48 horas en terapia intensiva, con el paciente sedado y ventilado mecanicamente. Otro
ejemplo opuesto: un caso con herida por arma de fuego con anisocoria que se iba a operar,
hace midriasis bilateral y se suspende la cirugia, siendo donante a los 5 dias. En pacientes
con un score de Glasgow 3/15 (coma profundo) sin respuesta ocular, con evidencia de
deterioro clinico, con un score de Marshall 4, y edema difuso en la tomografia cerebral,
donde la lesion es inespecifica, hay consenso entre neurocirujanos de no intervenir. El
entrevistado reconoce un sesgo personal (basado en una minima experiencia y en
conviccion propia), si se trata de nifios menores de 5 afos, realiza la intervencion, sobre la
base que hasta los 5 afios una parte del encéfalo puede recuperarse (refiriendo aspectos
vinculados a la maduracion neuroldgica y la plasticidad del sistema nervioso central), ain
admitiendo que lo méximo que pueda lograr es un estado vegetativo persistente, hecho que
le comunica a la familia antes de la intervencion. Piensa que es darle una oportunidad mas a
un menor.

Respondo como ex intensivista: en el principio de mi carrera -sobre todo durante la
residencia médica- recibi el correspondiente adoctrinamiento, de modo que me aboqué a
poner en practica las ensefianzas que me llegaban, explicitamente o por medio del
“curriculum oculto” (lo que el médico muestra u omite en funcion de su trabajo asistencial
y docente, sin explicitaciones). Con el tiempo, fui cambiando muchas de estas actitudes
(por ej., de reanimar sistematicamente los paros cardiacos, hasta llegar a limitarme a
proceder activamente en una minoria de los mismos). Un hecho frecuente: estando de
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guardia en Terapia Intensiva, un residente de Clinica Médica —generalmente en horas de la
madrugada- consulta porque tiene un paciente terminal internado en la sala con grave
dificultad respiratoria. Pide pase a Terapia Intensiva o asesoramiento. En general, luego de
ver al paciente, indiqué morfina endovenosa, en la dosis minima necesaria para abolir la
disnea, explicando el significado del principio de doble efecto. Buscando el acuerdo del
paciente —o0 generalmente del familiar, dada la situacion critica del primero-, y anotando en
la historia clinica todos los detalles del caso. Es de remarcar que esta situacion muchas
veces es previsible, pero no suelen quedar al residente de guardia las instrucciones del caso

(¢por qué?).

Respondo como cirujano urdlogo: actué siempre de la misma manera, a medida que avanzé
el tiempo incorporé conocimientos tedricos a mi accionar. Ejemplo 1: Un cancer de prostata
con metéstasis (incurable de entrada) que acompafié durante 9 afios. Hizo metéstasis
pulmonares, fractura de columna, siguié en su casa. En una oportunidad se interna por
sangrado de vias aéreas superiores que requirio paliacion sedativa por dificultad
respiratoria. Ejemplo 2: Paciente obesa en postoperatorio de tumor renal que estuvo 2
meses en terapia intensiva, infectada y finalmente fallece (en coma y con respirador). Tuvo
varias operaciones en la misma internacion, inclusive se le llevo al Mufiiz a camara
hiperbéarica, me trasladé al Mufiiz para operarla alla. Luego de 7 operaciones decidi no
avanzar mas.

En mi vida profesional he acompafiado a cientos de personas en sus decisiones en los
finales de la vida. El ejemplo méas paradigmatico ha sido acompaniar y asesorar a la familia
de Marcelo Diez, en su lucha por morir con dignidad en toda la sustanciacion de la causa
judicial, hasta la obtencion del fallo de la Corte Suprema de Justicia de la Nacion.

ONCOLOGIA

No y por varios motivos. En general ingresar a un paciente a cuidados paliativos es dificil y
los cuidados paliativos requieren un tiempo de instauracion. Contamos con un (nico
médico paliativista en el hospital que no cobra por serlo (como en muchos lugares).
Deberia haber un consenso entre médicos para indicar cuidados paliativos, por otro lado la
infraestructura hace que muchas veces no le puedas dar los recursos necesarios (falta de
camas para internar a pacientes no recuperables, la morfina no se la autorizan a cualquier
médico, etc.). La instauracion de cuidados paliativos requiere tiempo y seguimiento
continuo. Creo que una gran cantidad de pacientes no tienen un buen morir, porque a los
médicos nos entrenaron para salvar vidas y no para acompafiarlas en el proceso de muerte y
porque los recursos no estan destinados ni pensados para los cuidados paliativos. Ejemplos:

v" En una guardia estaba internada una paciente con cancer de ovario metastasico que no

estaba informada de lo avanzado de su enfermedad (ni ella ni su familia) y seguramente no
pasaria la noche. Estaba con indicaciones médicas futiles, analgesia inadecuada y queria ser
bautizada por la iglesia catdlica. Traté de informar la situacion a la familia -lo cual genero
que en el transcurso de 2 horas la visitaran 25 personas-,(que tampoco creo haya sido
bueno) traté de modificar las indicaciones segun lo que a mi parecer era adecuado y busqué
al capellan para que la bautizara. Fallecio esa misma noche.

v/ Un paciente que tenia un cancer de pulmoén avanzado, no tenia familiares, ya habia

ingresado a cuidados paliativos pero tenia excesiva astenia y no tenia quien lo asista. Trate
de que se internara y de que interviniera asistencia social pero no pude conseguir cama ni
intervencion. Nunca més lo vi, ni logré comunicarme.

v Paciente internada por un sarcoma en miembros inferiores, con amputacién de ambos

miembros, con altos requerimientos de morfina, malos accesos venosos. En un dia
intentaron recolocarle la via 8 veces. No se logré conseguir metadona y la morfina via oral
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tardaban 8 horas en prepararla. Subcutanea no hacia buen efecto porque estaba con
anasarca. La paciente estaba internada en cama de cirugia pero pertenecia a servicio de
clinica (100 metros de distancia entre servicios). Muri6 con dolor.

TERAPIA INTENSIVA

e Dado que muchas veces los pacientes llegan en estado relativamente terminal, he practicado
abstencion y retiro en méas de una oportunidad. La abstenciéon ha sido: no dando nuevos
antibioticos, ni vasopresores, ni alimentacién enteral, ni colocacién en ventilacion
mecanica. El retiro habitual que he hecho es el de vasopresores. No actio siempre igual,
depende del conocimiento previo que tenga del paciente. A veces por desconocerlo, coloco
en ventilacién mecanica y luego es probable que me arrepienta al conocer su historial, pero
ya es tarde, no practico el retiro del respirador.

e Siempre traté de respetar el consenso entre el equipo de salud y con el correr de los afios
comprendi que nunca hay que tomar posturas para la toma de decisiones que estén
fundamentadas en creencias o puntos de vista propios, en fundamentaciones basadas en la
“calidad de vida” desde nuestro propio eje. Mi mentor a quien asisti en su larga
enfermedad, me ensefio a comprender que el concepto de calidad de vida es una percepcién
personal, que es vivida en forma personalisima y por tanto que debe ser respetada.

e Siempre traté de mantener mi conducta ajustada a la ley y nunca efectué un acto de
eutanasia, si limité tratamientos de acuerdo a la voluntad de los pacientes y/o familiares y
en algunos casos se generaron conflictos y largas conversaciones cuando los pacientes o los
familiares pertenecian al equipo de salud. En un caso los hijos de una paciente, uno de ellos
colega, que a mi entender atn no se podia considerar que fuera terminal a pesar de su edad
avanzada, me pedian que realizard un acto de eutanasia teniendo que explicarle en
reiteradas oportunidades que este tipo de acciones no estaban contempladas por la ley,
finalmente establecimos claramente cuéles serian los limites al tratamiento; la paciente
fallecié a los 10 dias. En otro caso tuve la experiencia contraria, un medico paciente
terminal por un cancer de colon avanzado ya sin posibilidades terapéuticas, su hija también
profesional me presionaba con obstinacidn para que lo reinternara en Terapia Intensiva y no
dejara de hacer ningun tratamiento aunque fuera lo méas parecido al encarnizamiento
terapéutico. Ante mi negativa se ofendié mucho conmigo, pero afios después entendid la
situacion.

e Intento como decia Paco Maglio, practicar el “escuchatorio” para conocer deseos, contexto
cultural y conflictos interfamiliares. Vivi la época en la que no se respetaba la voluntad de
los testigos de Jehovd, transfundiéndolos “a escondidas”, aprendi que no debe existir el
encarnizamiento informativo. Que el paciente debe saber que le pasa y que vamos a hacer
con su dolencia pero que también algunos pacientes subrogan el derecho a saber en algun
familiar. Aprendi también el significado de la “atencion centrada en el paciente y su
familia” que no significa servilismo ni un menu “a la carta” sino el esfuerzo por entender lo
que le pasa al que sufre (empatia).

e Creo que existe un mapa de ruta que uno sigue habitualmente, pero cada caso es particular,
con los pacientes, todos internados en las terapias intensivas insisto en que acompafiemos a
esos padres que estan despidiendo a su hijo moribundo, abrazarlos, acercarse lo mas que se
pueda a ellos, el estar en esos momentos, a pesar del costo emocional para nosotros, creo yo
es el tnico camino. No es lo mismo en la casa del paciente, en que uno ya se vio a los 0jos
en otras oportunidades y quedo claro que vamos a caminar juntos ese camino cuando quiera
aparecer. Uno habla de la muerte sin nombrarla, "mira gaucho contd conmigo, cuando te
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haga falta me haces llamar" dicho delante de la familia, siempre mirando a los ojos y
tocando al paciente, es muy costoso desde lo emocional pero da enorme satisfacciones. Las
charlas con pacientes moribundos en sus camas, tomando mate, whisky son inolvidables o
ahora con la marihuana, en algunos casos la uso y hasta ahora va fenémeno. Es que cada
uno quiere saber hasta donde quiere, algunos nada, otros todo, otros a medias y 0jo cambia
de un dia para otro lo que quiere saber de su enfermedad y de su muerte. La presencia, el
estar y el tocar, el escuchar mas que hablar nos empodera mas que cualquier titulo o cargo
de jefe o profesor.

CLINICA MEDICA

Durante mi actuar médico las respuestas fueron totalmente diferentes quizas por madurez y
formacion personal, quizas por decisiones de los pacientes o quizas por ambas. En los
ultimos tiempos asisti a dos pacientes que manifestaron decisiones anticipadas, uno con un
tumor de colon conocido y avanzado que a través de la misma manifestd su decision de no
ser invadido en su final de vida y design6 a un interlocutor que termind decidiendo su
ltima atencién y otra paciente que no se conocia enferma y que en la internacion se
diagnostica un tumor de mama avanzado y en el mismo momento confecciond una nota con
directivas anticipadas donde ponia en claro sus peticiones y que termind egresando con la
decision de continuar tratamientos. Por otro lado me tocé asistir a una paciente demente de
92 afios en los que el encarnizamiento terapéutico al que nos exigieron sus familiares
hicieron que se generara un ambiente tan hostil que tuve que desistir y trasladar su atencion
a otro profesional.

Son siempre situaciones complejas. Hay dos factores que influyen sobremanera en la
facilidad o dificultad del camino a recorrer: la familia y el equipo de salud acompafante. La
primera puede ser facilitadora de la toma de decisiones o en el otro extremo puede volver
este proceso un calvario para el paciente y el equipo de salud. Una familia continente, que
no tiene conflictos con el paciente por morir, que tiene claro la futilidad de ciertas acciones,
que soporta la idea de muerte en el seno familiar es la mejor aliada en estas decisiones. Por
otro lado un equipo de salud capacitado y entrenado en estos conflictos es fundamental. Me
ha tocado numerosa cantidad de veces enfrentar estos procesos. Nunca uno actia de la
misma manera. Las circunstancias son siempre distintas. Ejemplos de familias que de tan
agradecidas me han pedido ir al velatorio del paciente simplemente para que todo el grupo
familiar pudiera agradecerme lo hecho. Otro caso (opuesto) en el cual han iniciado acciones
legales contra los profesionales intervinientes porque a un paciente terminal en el cual la
familia pedia “hagan todo lo que hay que hacer para mantenerlo vivo e INTENTAR
salvarlo” se le habia administrado midazolam para intubarlo y ventilarlo y eso le deprimia
el sensorio: “lo quieren matar” nos acusaban. Esto me oblig6 a pasar la noche en una
comisaria sentado en la sala de espera junto a mi abogado y enfrente de la familia que nos
habia demandado. Otro caso sucedio hace poco cuando hubo que limitar la amputacion de
un brazo de un paciente joven que estaba con un estado de vigilia minimo post paro
cardiaco: nos reunimos todo el equipo tratante (medicos, enfermeros, kinesidlogos) y
decidimos darle a la familia nuestra opinién y sugerencia de NO amputar, retirar
antibidticos y dejar morir. La familia acepto y agradecio. El paciente fallecio en paz a las
36 horas.

Cuando entiendo que ya es tiempo de fin de vida, suelo ser muy honesto y respetuoso. Ha
sido mi mejor manera de encararlo. Pero he fracasado varias veces, y lo mas comudn es que
cambien de medico buscando soluciones. Recuerdo un paciente terminal que su familia
pidio el traslado para llevarlo a terapia intensiva para ventilar, o bajar a radioterapia a una
sefiora en coma y en gasping, porque la familia no aceptaba la limitacion del tratamiento.
Pero lo mas grave fue en una sefiora sedada con opiaceos por disnea con cancer de pulmén
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desde hacia 3 afios, a las 03.00 horas llego una escribana con las hermanas de la paciente
exigiendo que se la despierte denunciando al grupo médico por eutanasia. Se le quito
transitoriamente el goteo y a la mafana siguiente, nos enteramos que se le habia hecho
firmar una cesion de inmuebles en ese estado. La otra parte de su familia denuncio
penalmente esa cesion y el residente de guardia fue imputado en el juicio por ambas partes.
Como jefe de Servicio, consegui desinvolucrarlo, pero me llevd 3 afios de concurrir a
Tribunales para que el juez comprendiera lo ocurrido.

SALUD MENTAL

Como profesional no médico, el encuentro con la muerte de un paciente implica haber
atravesado un proceso junto al mismo en el cual se lo acompafié al cierre de situaciones.
Muchas veces actué como medio para que se escuchara al paciente, otras como bisagra
entre el paciente y la familia.

TRASPLANTE

Tengo casi 40 afios de profesion y mi percepcion de la terminalidad de un paciente fue
cambiando y evolucionando hacia conductas mas maduras, despojadas de la soberbia de la
juventud que no admitia que algunos pacientes irremediablemente iban a morir y
seguramente en mas de una oportunidad cai en el encarnizamiento terapéutico. Los afios, la
experiencia, la lectura, hicieron que vaya modificando mi conducta y comprendi que
algunos pacientes moririan a pesar de la ciencia y mi impetu por salvarlos y en estos casos
comprendi que si bien no iba a curarlos, los podia acompafar para que puedan tener una
muerte digna y con el menor sufrimiento posible.

Inicialmente tenia muchas dudas e incertidumbres al respecto, creia que la asistencia debia
continuar indefinidamente y la muerte debia retrasarse todo lo posible, pero en poco tiempo
en la préctica hospitalaria tuve la conviccion interna que hacia cosas indtiles basadas en
posturas algo hipdcritas en relacion a la imagen que creia debia trasmitir a los demas. En
esa época dejaba de sostener activamente a los pacientes que agonizaban pero sin hablar y
transparentar la situacion ni con mis compafieros de trabajo ni con las familias de los
pacientes. Con el tiempo y la experiencia, actualmente en tales situaciones, habitualmente
hablamos abiertamente entre los médicos asistentes del paciente y en general informo a la
familia y escucho su opinion para decidir la conducta a seguir. Por lo comun se decide
evitar el encarnizamiento terapéutico y esperar la muerte pacientemente.

EMERGENCIAS

Un ejemplo muy frecuente en el Servicio de Emergencias, es el ingreso en un paciente con
deterioro vital que requiere la intervencion rapida invasiva (intubacion endotraqueal,
utilizacion de ventilacion mecanica), y debemos en pocos minutos con el antecedente de
enfermedad oncologica, definir si se encuentra en estado terminal, paliativo, o con
tratamiento de segunda o tercera linea quimioterapico.

No actue siempre de la misma manera. La primera situacion a la que me enfrenté fue
durante la residencia, que un paciente con cancer terminal de pulmén, oxigeno dependiente
y con severa dificultad respiratoria me solicitdé que finalizara con su sufrimiento. Al
plantearlo a mi jefe de residentes y al jefe de servicio me dieron la orden que no tomara
ninguna conducta. En mi trabajo como en la emergentologia en muchas oportunidades
indiqué morfina a altas dosis para pacientes terminales, a pedido de los mismos, pero sin
informar a su familia y siempre luego de constatar que eran pacientes terminales.
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DISCUSION
Los principales resultados del estudio son las siguientes:

Respecto a la eutanasia “activa”, hubo division en la aceptacion de la misma. Para quienes estan
a favor, se plantean cuestiones respecto a los términos “activa” y “pasiva” planteando algunos que
no existe tal diferencia, siempre es “activa”. Se la plantea como aceptable en ciertas situaciones
bajo el concepto de “bien morir”. Se remarca el poco acceso a los cuidados paliativos. Se deben
respetar las decisiones individuales tomadas en libertad, con claridad de conciencia, y sin perjuicio
para la comunidad. Deberia participar el estado asesorado por las sociedades cientificas. Se plantean
dudas operativas. Para quienes estan en contra, lo consideran inmoral, simplista, culto a cultura de
la muerte, no se respeta al individuo. Respecto a la diferencia moral entre eutanasia, abstencion y
retiro del soporte vital, las preguntas centrales planteadas son ¢qué hacer? ;qué proporcionalidad
aplicar? Las posturas a favor de establecer diferencias plantean la dignidad del agonizante por sobre
el encarnizamiento. Que hay procesos subitos y graduales en uno u otro caso que llevan a la muerte.
Que los actos médicos no deberian ser desproporcionados, se debe buscar el beneficio y no
malgastar recursos. Pero en otro aspecto se plantea que no hay diferencia moral entre abstencion y
retiro del soporte vital pues en ambos casos se persigue el mismo objetivo. Y que la diferencia con
la eutanasia no es moral, es solo velocidad de instauracion de la muerte. El real objetivo debe ser
evitar futilidad y encarnizamiento defendiendo ademaés la dignidad del paciente.

Respecto a acatar 6rdenes de NO reanimacion muy generales, los profesionales tratantes,
¢deberian/ podrian discutir aspectos puntuales con los actores?, todas las opiniones van a favor de
hablar dentro del equipo y con los familiares y los pacientes. Todas las situaciones son individuales

y modificables.

Hay coincidencia unanime en que no se actla (en general) de manera adecuada en las
cuestiones del fin de la vida. Tener en cuenta que en los equipos puede haber heterogeneidad en sus
integrantes, y por ende en las fortalezas y debilidades. Se sefiala la falta de capacitacion en
comunicacion en general y en la tematica especifica en particular. Otras cuestiones como falta de
recursos, no aceptacion de la propia muerte, vacios juridicos, falta de trabajo en equipo, sobrecarga
laboral se sefialan como debilidades. Siendo las fortalezas: liderazgo, trabajo interdisciplinario,
mayor cantidad de actividades cientificas. Se sefialan diferencias entre atenciéon por equipos en

cuidados generales, intensivos y paliativos.
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¢Los cuidados paliativos pueden reducir los pedidos de eutanasia? Los defensores del Sl
argumentaron abordajes paliativos inadecuados, y que muchas veces comienzan en forma tardia.
Los argumentos por el NO fueron tales como: los cuidados paliativos al aumentar la vida prolongan
el sufrimiento, muchos pacientes solicitan eutanasia aun estando en un programa de cuidados
paliativos, las solicitudes ocurren en paises donde los cuidados paliativos funcionan
adecuadamente, muchas solicitudes de eutanasia tienen que ver con la calidad de vida y no con
necesidad de cuidados paliativos, son complementarios, necesidad de terminar con una vida

indigna. En otro apartado se habla de la escasa accesibilidad a los cuidados paliativos en Argentina.

Los conceptos sobre muerte digna, cuidados paliativos, encarnizamiento terapéutico,
enfermedad terminal o avanzada fueron adecuadamente tratados, y sin alejarse de las definiciones
de “libro” los actores expresaron matices y diferentes miradas sobre estos conceptos, inclusive

ejemplificando.

Los entrevistados en su totalidad conocen la ley de derechos de pacientes. En general
acuerdan que en nada cambia esta ley la practica médica que existia previamente, pero que sirvié
para instalar este debate en la sociedad, aunque consideran que la discusion es superficial y efimera.
Las “directivas anticipadas” estan redactadas en forma muy genérica y no ayudan al médico a la
toma de decisiones. Se remarca que se debe empoderar al paciente para que ejerza su autonomia.
No se observan discrepancias segun roles. Los emergentélogos plantean problemas de aplicacién al

no conocer previamente a los pacientes.

Respecto al paciente con enfermedad terminal o avanzada, ¢limitaria sus tratamientos? La

respuesta por el SI fue unanime, pero con diferentes matices segun la especialidad.

Las conductas al enfrentarse a situaciones del fin de la vida mostraron que no se actuo
siempre de la misma manera. Ya sea por acumulacion de experiencias, de formacion, o por estar en
diferentes contextos biograficos. No tomar decisiones que estén fundadas en creencias o puntos de
vista propios, ni fundamentaciones basadas en la “calidad de vida” desde nuestro propio eje. No se

aprecian diferencias por roles.
El abordaje de la bioética en general y de la muerte y otros aspectos vinculados a la misma
en particular, NO estan bien abordados en los estudios de grado en profesionales de ciencias de la

salud, y se abordan un poco mas (pero sin alcanzar un nivel éptimo) en las practicas de posgrado.
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La docencia en este tema, ¢es adecuada en nuestro medio?. La respuesta en general es que
NO. Hay estudios estructurados (mediante asignaturas) en grado (con variantes desde diferencias
entre escuelas publicas con curricula innovada y tradicional, y con carreras confesionales), y es muy

inadecuada en los posgrados.

La mayoria de los encuestados realizé formacion en bioética en forma autdnoma durante el

posgrado.

La investigacion en Bioética es escasa (pero en aumento) aunque mucho es cuantitativo.

Gran parte de las publicaciones tiene un formato de opiniones mas que de indagacion.

Respecto a la tension generada por la necesidad de asignacion de camas para cuidados
paliativos versus pacientes criticos con chance de supervivencia, la mayoria de las respuestas se dan
en el plano de la gestion con una planificacion previa y asignando recursos para ambas situaciones,
pero en la situacion de tener que optar, los actores se inclinan por asignar el recurso cama al critico
con chances de sobrevida. No obstante, los discursos giraban centrados en “un sector de cuidados
paliativos”, no se hizo mencion a que los cuidados paliativos puedan brindarse en cualquier cama.
Se plantea la atencidn extra hospitalaria para cuidados paliativos. También se ha planteado que es

una tension inevitable. No hubo diferencias de opinion entre roles.

Acerca de cdmo resolveria la tension entre la asignacion de un recurso de soporte vital
(ventilacién mecanica) que estd en uso por un paciente terminal, frente a la necesidad y no
disponibilidad de dicho recurso por un paciente critico con chance de supervivencia, las respuestas
estuvieron repartidas entre quitar y no quitar el recurso ventilaciéon mecéanica. En lineas generales
hubo inclinacion por no sacar, y fueron pocos los que (sin dudar o argumentando primero) lo
retiran: los emergentdlogos, un eticista, un intensivista y un profesional del trasplante. Un eticista
plantea que el retiro es eutanasia. En general se plantea la dificultad para retirarlo (equipos de
trabajo con diferentes ideas). Se acuerda que si se llega a esta situacion es porque hubo un error en
ventilar a un paciente terminal, o si no era terminal, porqué no se plante6 el tema antes de que se
transforme en urgencia institucional. Siempre debe haber discusidn de equipo para que el médico en

la guardia no decida en soledad.

Respecto al concepto principal en la respuesta de los 2 escenarios planteados, no debe haber
preponderancia de conceptos sino que hay que lograr una sintesis entre lo ético, el conocimiento
médico y la gestion de salud. Esto deberia ser una tarea previa y de conjunto que la mayoria de las
veces es dificil lograr ya que los conocimientos son dispares, los principios éticos difusos y la
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gestion en salud no siempre es ejercida por los méas idoneos.

Sobre como asesoraria a familiares, amigos y compafieros del paciente con enfermedad
avanzada, se debe mantener una comunicacion con ellos haciéndoles comprender que es necesaria
su participacion, acompafiamiento y también una comprension razonada de lo que sucede en el
devenir del paciente. Se deben identificar los lazos de interaccion con el paciente enfermo para
poder evaluar fortalezas y debilidades en los vinculos, potenciar las fortalezas y tratar de resolver

las debilidades.

La discusion abordaré los siguientes aspectos:

Los cambios en la asistencia

Los nuevos desafios para los profesionales
El profesional y la ética clinica

El conocimiento de las definiciones

Como deberian darse los procesos de asistencia
La ley y las directivas de avanzada

La abstencion y el retiro del soporte vital

La limitacion del tratamiento de soporte vital
Los tratamientos no beneficiosos, la futilidad
Las percepciones por diferentes actores

El abordaje de las familias

Los procesos educativos

NN NN N SR N VR N U VR NN

Los cuidados paliativos y el entrenamiento de los profesionales

Al final de cada item, en cursiva, se describe un breve comentario que vincula la literatura citada

con la idea central de dicho item en las entrevistas.

Los cambios en la asistencia

La muerte es una realidad cotidiana en el trabajo de los profesionales del equipo de salud, y la
forma de vincularse con la misma ha sufrido modificaciones en el transcurso del tiempo (Kovacs,
2008). En el siglo V la muerte era algo cotidiano, siendo percibida sin dramatismo (Aquino, 2010,
233), pasando a ser en el medioevo un fendmeno doméstico y romantico (Aries, 1977), restringido a
un intimo circulo (familiares, amigos, vecinos, sacerdote), sin participacion medica. Esa pers-
pectiva, que perdurd hasta el siglo XVIII transcurrié sin miedo a la muerte (Aquino, 2010, 289),
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pasando a despertar temor desde el siglo XIX (Aquino, 2010, 233). La evolucion de la medicina
redujo la mortalidad en el siglo XX, momento en que la muerte ocurrida en casa y en presencia de
la familia fue paulatinamente dejando de ser aceptable (Luper, 2010), hoy préacticamente esta
confinada al hospital, en el que no es raro que el paciente se encuentre solo (Medeiros, 2008, 152;
Howell, 2010, 1). En este nuevo siglo se observa una creciente tendencia de simplificacion de los
rituales relacionados con la muerte, como funerales més discretos y rapidos, un notorio aumento del
numero de cremaciones. Los profesionales tienen mas exigencias y deben convivir con la idea de la
“buena muerte” o muerte digna, lo cual también plantea en las instituciones de salud un reto para
que posibiliten mas comodidad y cuidados a sus pacientes terminales (Kovacs, 2008).

En las nuevas formas de relacion clinica con los pacientes intervienen factores que hace dos o tres
décadas no existian, como ser la opinidon del paciente sobre las decisiones que le afectan, la
necesidad de distribuir los recursos sanitarios y considerar los costos econdmicos, la creciente y
sofisticada tecnologia médica y los avances de la investigacion biomeédica (Simén-Lorda, 1995,
583). Los pacientes cambiaron su rol pasivo por la participacién activa en la toma de decisiones
sobre su salud, y la familia participa aconsejando, acompafiando o incluso sustituyendo en algunos
casos la capacidad de decidir del paciente. Y se suma el administrador sanitario (publico o privado)
que gestiona los recursos y organiza la asistencia, condicionando inevitablemente las decisiones de
la préctica. Este complejo modelo de atencion genera numerosos conflictos éticos pues al tener en
cuenta en las decisiones los valores de todos los individuos implicados, existira inevitablemente
disparidad de criterios generando conflictos mas éticos que técnicos, pues lo que entra en conflicto

son los valores de las personas (Sanchez Gonzalez, 2007).

En la presente investigacion se apoya el concepto de sintesis entre lo ético, el conocimiento médico

y la gestion de salud.

Los nuevos desafios para los profesionales

Un autor (Duarte-Mote, 2018, 304) plantea que en la actualidad hay una pérdida del sentido
empatico del profesional, por causas educativo/ formativas, laboral (institucionalizacion de la
medicina) y por la mirada del propio medico como enfermo. La dependencia tecnoldgica de la
medicina, y la sensacion de frustracion del profesional, explican el deterioro progresivo de la
relacion médico-paciente. Urge realizar cambios en cada uno de estos items para evitar que la
medicina se convierta en una actividad despersonalizada, utilitarista, tecnificada, pero basada en

estadisticas epidemioldgicas.
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No es facil aceptar la muerte, por ser un acontecimiento multi dimensional (medico, personal,
cultural, religioso, legal, solidario —donacion-) y el médico siente su falta de preparacion para
trabajar la cuestion cuando su paciente le revela el deseo de morir, lo cual empeora si ocurre un
pedido de eutanasia (sea o no legal), lo cual lleva a los médicos a actuar de diferentes maneras,

entre ellas considerar que el paciente esta deprimido y proceder a medicarlo (Taboada, 2000, 101).

En la investigacion hay coincidencia en que no se actla (en general) de manera adecuada en las

cuestiones del fin de la vida lo cual requiere mejorar la capacitacion en grado y posgrado.

El profesional y la ética clinica

“La experiencia, el sentido comun y el ser simplemente una buena persona no garantizan que sea
posible identificar o resolver los problemas éticos que surgen en la prdctica clinica”.
(Bernard Lo, en “Aspectos éticos de la medicina clinica”, en “Harrison — Principios de Medicina

Interna”)

La ética clinica fue desarrollada inicialmente como un analisis en pasos para finalmente justificar
una toma de decisiones éticas clinicas, pero con el devenir de los hechos en la salud se observé que
la dificultad para tomar decisiones clinicas es solo una parte de la compleja realidad que significa la
relacion medico-paciente. La teoria de los principios (de Beauchamp y Childress) es uno de los
abordajes mas simples (hay métodos mas complejos) para analizar casos clinicos, pero ha habido
varias criticas a dicho abordaje, presentandose otros enfoques alternativos (modelo de narrativa, de
casuistica y ética de la virtud) que hacen un enfoque desde la antropologia (Meana, 2016, 26).
Dentro de la bioética, la ética clinica aborda los problemas éticos de la practica clinica, problemas
complejos, variables, y frecuentes (Sanchez-Gonzaléz, 2015, 66). Si bien la formacion en bioética
es fundamental para el adecuado abordaje por parte de los clinicos, algunos autores proponen la
presencia de expertos (comités de ética asistencial) para ayudar a resolver determinados conflictos,
afirmando que la bioética clinica es una disciplina practica, orientada a dar respuesta a problemas
concretos, por lo que su desarrollo es necesario para mejorar la toma de decisiones ante estos
complejos problemas, inevitables en la asistencia sanitaria.
Los problemas de ética clinica se han incrementado en las uUltimas décadas (Simén-Lorda, 1995,
583; Simon-Lorda, 2001, 99). En la practica clinica actual es habitual que existan conflictos éticos,
porque entran en juego los valores de los médicos, de los pacientes, de sus familias, de las
instituciones y/o de la sociedad, lo cual es una consecuencia inevitable de vivir en sociedades
plurales y tolerantes con diversidad de valores. Por tanto los problemas de ética clinica son
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frecuentes por la idiosincrasia de la medicina clinica actual, en la que las decisiones no son
unidireccionales y los conflictos de valores son comunes (Herreros, 2010, 404).

En un articulo publicado sobre los conflictos éticos intrahospitalarios que tienen mas importancia
para los clinicos en el entorno espafiol, figuran entre los primeros lugares aspectos éticos como los
problemas de informacién o confidencialidad, la toma de decisiones con pacientes incapaces, el
consentimiento informado, los problemas socio-sanitarios, los problemas por desacuerdo con el
ingreso o el alta del paciente, los conflictos con los familiares o las diferencias con el paciente sobre
su tratamiento (no aceptacion del tratamiento o solicitudes no ajustadas a lex artis -_practicas
médicas aceptadas generalmente como adecuadas-) (L6pez-Soriano, 2007, 50).

La participacion del médico atendiendo enfermos en areas que a su vez son potencialmente causas
de maés problemas éticos, motiva que deba identificar, reflexionar y tratar de solucionar dichos
conflictos mediante cursos de accidn que reduzcan los problemas de los pacientes y del sistema de
salud. Areas y situaciones que dan cuenta de lo expresado son la geriatria (surgen mas problemas
éticos con el aumento de la expectativa de la vida y la eventual discapacidad), la oncologia y los
cuidados paliativos, las enfermedades de transmision sexual (en especial el SIDA), la prolongacion
de la vida de enfermos cronicos, con aumento de su comorbilidad aumentada, el aumento de la
demanda en los servicios de urgencias, lo cual plantea problemas médicos y organizativos (Garrido
Sanjuéan, 2008, 231).

Por otro lado el médico internista ocupa un lugar central en los procesos formativos de grado y
postgrado que se llevan a cabo en los hospitales, debiendo también brindar ejemplo en la formacién
en actitudes éticas, discutiendo con los estudiantes potenciales problemas éticos y formas de
abordaje (Garrido Sanjuén, 2008, 231).

El médico internista ocupa un rol central en el medio sanitario mas tecnificado: el hospital. En este
medio debe lograr que la tecnologia esté siempre al servicio de enfermos y profesionales y no al del
empresario. Su formacién y vision integral de la persona enferma debe permitirle discutir con el
resto del equipo de salud decisiones acerca de no instauracion o retirada de medidas terapéuticas (o
métodos diagnosticos), dentro del concepto de limitacion del esfuerzo terapéutico, para evitar
conductas desproporcionadas y “encarnizamiento/ obstinacion terapéutica”, conductas que llevan a

no cumplir el principio de no maleficencia (Garrido Sanjuan, 2008, 231).

El conocimiento de los principios es fundamental, pero no alcanza; debe haber capacitacion,

discusion en equipo, lectura, simulaciones.
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El conocimiento de las definiciones

Un tema clasico vinculado a las enfermedades irreversibles o terminales es el de la eutanasia, pero
existe una situacion mucho mas frecuente y que genera sufrimiento innecesario, la Ilamada
“distanasia”, definida como el uso no suficientemente justificado de tratamientos que deterioran la
calidad de vida peor aun que la propia enfermedad. No es raro entonces que la distanasia sea una de
los motivos por las que se solicita en algunos paises la eutanasia. El término distanasia indica el uso
en el proceso de morir de tratamientos que solo logran prolongacion de la vida bioldgica del
paciente. Términos tales como encarnizamiento terapéutico u obstinacion terapéutica definen la
misma situacion. Los profesionales deben tener la obligacion de detectarlos y evitar que los mismos
contindien, explicando y haciendo ver el hecho a los familiares en caso de que los mismos tengan
una actitud de prolongacion de esa vida a cualquier costo y por cualquier medio con una falsa
esperanza. De persistir la discrepancia entre criterio médico y familias se debe darse tiempo a la
reflexiobn empleando comunicacion, siempre con argumentacién, para evitar crear mayor
sufrimiento a la familia. Es fundamental buscar el momento mas adecuado para la interrupcién de
estos tratamientos, siempre que la decision sea consensuada y esté clara (Garrido Sanjuan, 2008,
231).

Tener presente la premisa que es moralmente aceptable no iniciar determinados tratamientos o
retirar tratamientos que ya iniciados (abstencion y retiro), tanto por su futilidad técnica como por los
deseos de los pacientes. Tener este pensamiento claro, evitara que los profesionales sean rehenes de
los “avances cientificos”.

Un estudio analiza las concepciones de 27 enfermeros (Amorim Biondo, 2009, 1) que actdan en la
unidad de cuidados criticos de un hospital universitario, en Brasil, sobre distanasia, ortotanasia
(buen morir) y eutanasia y caracteriza las posibles implicaciones en la asistencia. Ningun enfermero
supo explicar la eutanasia, la mitad ofrecid un concepto de distanasia y apenas un tercio la
ortotanasia. Del total, 65.39% reconocen alguno de esos procesos en su practica diaria, 25.9%
afirman que no creen que el enfermero pueda contribuir sabiendo esos conceptos y su aplicabilidad,
82.36% relataron que es importante saber los principios bioéticos, sin embargo solamente 14.81%
supieron citarlos. ElI fundamento para actuar profesionalmente, entre los enfermeros, no fue

homogéneo y el conocimiento acerca del tema todavia es limitado.

En la presente investigacion las definiciones fueron adecuadas, y aportaron diferentes miradas, no

obstante se reconoce una disonancia y heterogeneidad entre el concepto y la practica.
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Como deberian darse los procesos de asistencia

En la tarea asistencial cotidiana, y en especial en el proceso de fin de vida, no siempre se debe
(valoracion moral) hacer todo lo que se puede (posibilidad técnica). Al tratar pacientes en situacion
terminal a veces es dificil decidir a partir de qué momento algunos tratamientos son
desproporcionados para no caer en encarnizamiento terapéutico, practica que no respeta el principio
de no maleficencia. Hay un proceso a seguir que incluye las preguntas ¢cudl es el nivel o tipo de
tratamiento del que se esta hablando?, ¢cual es la situacion biologica del paciente?, ;cuales son sus
deseos? (Garrido Sanjuan, 2008, 231).

Antes de responder a la pregunta sobre los deseos del paciente, el médico debe valorar la
competencia de ese paciente y proporcionarle una informacion adecuada, pues el paciente
competente y correctamente informado es quien debe decidir si un determinado procedimiento
diagnostico o terapéutico es ordinario o extraordinario para él (tomando en cuenta sus propios
criterios) y por tanto puede aceptarlo o rechazarlo. Es fundamental establecer un pronéstico correcto
en el paciente terminal (aunque sea dificil). Lo proporcionado o desproporcionado de las decisiones
diagnosticas y terapéuticas es diferente en el paciente en el que se espera una supervivencia de
semanas a meses, con respecto a un enfermo preagénico (dias a semanas), 0 a un enfermo agoénico
(horas o dias) (Garrido Sanjuan, 2008, 231).

El término “encarnizamiento u obstinacion terapéutica” se aplica a la prolongacion innecesaria de
los medios de soporte vital, aunque puede aplicarse a otras situaciones, no sean terminales pero si
irreversibles donde se emplean tratamientos para intentar revertirlas sin considerar la calidad de
vida (siempre subjetiva y definida por el paciente). Varios motivos conducen a estas situaciones: el
convencimiento por parte de los profesionales y/o de las familias de que la vida bioldgica en si
misma es el maximo valor a preservar, considerar mas los aspectos cientificos de la enfermedad que
a la persona enferma, no reconocer el derecho del enfermo o sus representantes a rechazar
tratamientos que les prolongue el proceso de muerte, el uso inadecuada de datos técnicos por sobre
el prondstico, dando un valor exagerado al concepto que “en medicina raramente se puede hablar
con certeza”, etc. Las frases populares “mientras hay vida hay esperanza” o “hagan ustedes todo lo
humanamente posible” sintetizan estos argumentos mencionados (Garrido Sanjuén, 2008, 231).

El terreno de las decisiones contrarias al encarnizamiento terapéutico es muy cercano al internista
en el hospital, sobre todo en las decisiones vinculadas a enfermos en contacto con intensivistas,
oncélogos, etc. Se deben asumir como objetivos de la medicina de este milenio no s6lo mejorar la
salud bioldgica de los pacientes sino ademas conseguir el alivio del dolor y sufrimiento o el

acompariamiento en su proceso de muerte (Garrido Sanjuan, 2008, 231).
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Debe insistirse en la instauracion de las instrucciones previas, en las que el internista puede tener

también un rol central para reducir estos problemas de tratamientos desproporcionados.

Esta muy clara la vision de la integralidad de la persona en el proceso salud- enfermedad-
atencion, debiendo abordarse a la misma no solo desde aspectos bioldgicos sino también

biograficos.

La ley y las directivas de avanzada

El derecho que se pone en juego a través de las decisiones que involucran la muerte digna es el de
disponer del propio cuerpo; es un derecho a permitir morir en paz. No consiste ni en dejar ni en
hacer morir; y para ello deben respetarse las distintas cosmovisiones sobre la nocién de calidad
de vida. Deben evitarse tanto la medicalizacion, como la judicializacion de los procesos del morir y
de la muerte; para que las decisiones en los finales de la vida sean sdlo consistentes con las
creencias y valores de los sujetos involucrados directamente, no agravando innecesariamente su
sufrimiento, ni el costo social, sin interferencias

y con plena promocién de la autonomia y dignidad personales.

(Maglio, 2015, 1)

Respecto a Instrucciones previas o testamentos vitales, las mismas no son mas que una
manifestacion del proceso de consentimiento informado cuando el paciente ya no es capaz de
decidir. Su objetivo es preservar la autonomia de los pacientes en esos momentos, facilitando que
los médicos sepan lo que el paciente hubiera deseado en una situacion como ésta en la que él ya no
puede expresarlo. En Argentina se cuenta con la ley 26529

(http://www.uba.ar/archivos secyt/image/Ley%2026529.pdf) acerca de “Derechos del Paciente en

su Relacion con los Profesionales e Instituciones de la Salud”, del afio 2009, cuyos conceptos
béasicos se resumen en los 2 items siguientes:

Autonomia de la Voluntad: El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o

procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa, como asi también a revocar
posteriormente su manifestacion de la voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a
intervenir en los téerminos de la Ley N° 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o
procedimientos médicos o bioldgicos que involucren su vida o salud;

Directivas anticipadas: Toda persona capaz mayor de edad puede disponer directivas anticipadas

sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, preventivos o
paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el médico a
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cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendran como

inexistentes.

Cuando se habla de directivas anticipadas en general, se esta pretendiendo que las personas “sanas”
expresen sus deseos para el fin de la vida y elaboren documentos de instrucciones previas.
Analizado reflexivamente, es muy declamativo pero en la practica poco (til. Pero hay otro escenario
donde es muy importante este concepto, en 3 situaciones: el de las personas con enfermedades
cronicas (ejemplo: enfermedad obstructiva crénica evolucionada), las enfermedades degenerativas
progresivas, en especial las neurodegenerativas (ejemplo: enfermedad de Alzheimer) y los enfermos
oncolégicos. Cualquiera de las enfermedades mencionadas, entre otras, condicionan que las
personas afectadas tengan contactos reiterados, y a veces muy prolongados, con el sistema de salud.
La relacion con los médicos de atencion primaria y con los especialistas, especialmente internistas,
es una oportunidad a no perder para conversar de sus deseos en caso de producirse situaciones
adversas futuras. Estas situaciones ya no seran inespecificas ni generales como lo es la firma del
documento de instrucciones anticipadas por una persona sana, sino que son definibles con detalles
especificos. Es la descripcion de estas situaciones concretas la que da mucho mas valor a la
voluntad de estas personas. Las competencias del internista deben incluir la capacidad de informar,
comunicar y facilitar la planificacion anticipada de las decisiones en estos grupos de pacientes
(Garrido Sanjuan, 2008, 231).

Las intervenciones al final de la vida deben basarse en la comprension por consenso de los deseos
del paciente. Los documentos escritos respecto a la decision de no reanimar no siempre se
entienden. Una investigacion (Mirarchi, 2017, 51) llevada a cabo para interpretar los documentos y
evaluar el impacto de videos que apoyen al texto se llevéd a cabo encuestando a 1366 docentes y
médicos residentes en instituciones con programas de educacion médica de posgrado en medicina
de emergencia, medicina familiar y medicina interna, en 9 escenarios hipotéticos. Solo en 2
escenarios se logro amplio consenso entre los respondedores. En el resto, el video logré una
mejoria de la interpretacion, mejorando el consenso en 2 escenarios mas. Los autores concluyen que
para la mayoria de los escenarios, no se logré un consenso para el estado del codigo y las decisiones

de resucitacién, y la adicién de videos produjo impactos significativos.

Hay acuerdo en que la ley no ha aportado “nuevo conocimiento” y que las directivas generales
pueden quedar descontextualizadas en el momento de la situacion critica. Que es poco comin la
elaboracién de documentos generales y también de los especificos al conocerse la enfermedad. Y
todos acuerdan en rediscutir con pacientes y familias la nueva situacion en caso que haya un
documento escrito.
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La abstencion y el retiro del soporte vital

Se estudié la influencia de la abstencion y retiro del soporte vital en la muerte ocurrida en un
servicio de Terapia Intensiva durante un periodo de 32 meses (Gherardi, 2006, 237). Sobre 2640
pacientes ingresados se registrd la conducta terapéutica en 548 pacientes muertos, clasificando la
misma en cinco categorias: (i) tratamiento completo, (ii) tratamiento completo con orden de no
resucitacion (ONR), (iii) abstencién de soporte vital, (iv) retiro de soporte vital y (v) muerte
cerebral. Hubo limitacion terapéutica de soporte vital en el 45.6% (n= 250) con un predominio
importante de la abstencion (ONR y abstencion) en el 32.6% respecto del retiro de soporte vital
(13%). Del estudio comparativo con otras estadisticas surge el hallazgo de un porcentaje global de
limitacion terapéutica media cercana a comunidades con una cultura similar, aunque con una
incidencia de retiro (8.2%) manifiestamente inferior a la registrada en todos los paises cualesquiera
fuera su actitud frente a la necesidad de establecer diversos grados de control sobre el recurso
tecnoldgico en el paciente critico.

Se encuestaron 130 profesionales de 5 unidades de Terapia Intensiva en Argentina (Valdez, 2009,
1). El 86.92% considera que la abstencion (A) y/o retiro (R) de los métodos de soporte vital implica
limites en la atencién medica, el 63.07% piensa que A y R no son equivalentes. El 78.46% no
consigna en las historias sus decisiones. El 36.92% no discute con el resto del equipo sus
decisiones. Las variables mas relacionadas con A y R son: irreversibilidad del cuadro agudo
(80.76%) e ineficacia de medidas terapéuticas (70.00%). A es mas frecuente que R (47.69% y
40.76%). El 24.61% consensta con la familia. EI 31.53% investiga preferencias previas del
paciente. Los R mas comunes son: suspension de inotrépicos (50.00%) y de la ventilacion mecénica
(36.92%). El 15.38% esta a favor de la eutanasia. De las variables mencionadas, no se hallaron
predictores a favor de la eutanasia en el modelo multivariado. No se hallaron diferencias a favor de
eutanasia entre centros, ni entre médicos versus enfermeros, ni entre médicos experimentados
versus en formacion (p 0.05 o mas en todos los casos). La antigiiedad en terapia intensiva no fue

predictora de eutanasia en el analisis de regresion lineal (p 0.6110).

Se genera tension, los profesionales se sienten mas cémodos en la abstencion que en el retiro,
aunque algunos consideren que retirar es eutanasia. Para algunos la abstencion, el retiro y la
eutanasia es lo mismo pues no cambian las consecuencias. El tiempo para las despedidas o

solucionar otros problemas puede marcar la diferencia.
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La limitacion del tratamiento de soporte vital

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) o limitacion de tratamientos de soporte vital (LTSV)
son practicas habituales en los pacientes hospitalizados, en especial en cuidados criticos, pero la
manera en que se llevan a cabo en los servicios de medicina interna es poco conocida (Solis, 2013,
50). Se realiz6 un estudio observacional retrospectivo de seis meses en el Servicio de Medicina
Interna del Hospital Universitario Fundacion Alcorcon (Garcia Caballero, 2016, 70). Se incluyeron
todos los pacientes fallecidos y analizan entre otras variables: edad, deterioro cognitivo,
comorbilidades, enfermedad terminal, situacion de terminalidad (segun los criterios de la Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos —SECPAL-: 1- presencia de enfermedad avanzada, progresiva,
incurable; 2- falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico; 3- presencia
de numerosos problemas o sintomas intensos, mdltiples, multifactoriales y cambiantes; 4- gran
impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia,

explicita o no, de la muerte; 5- prondstico de vida inferior a 6 meses -

http://www.secpal.com/%5C%5CDocumentos%5CPaginas%5Cquiacp.pdf-), y sedacion terminal.
Se denomind LET general a: 6rdenes de “no resucitacion” (ONRCP), no ingreso en UCI y “medidas
agresivas”. Las LET especificas fueron las realizadas sobre una medida concreta. Hubo un total de
2007 pacientes ingresados, la mortalidad global fue 10.5%. Los pacientes fallecidos tenian: edad
media 85 + 9 afios, el 50% vivian en residencia y el 99.5% de los ingresos provenian de Urgencias.
Casi el 50% eran pacientes terminales. Las principales causas de ingreso fueron: infecciones y
enfermedad cardiovascular, siendo las mismas las causas del ébito. Al 83.3% de los fallecidos se les
realizd LET, siendo las més frecuentes la “ONRCP”, “no maniobras agresivas” y no ingreso en
UCI. Se inici6 sedacion en la agonia en el 50.2%. El estudio muestra que hubo LET en el 83.3% de
los 6bitos y que el 50% eran pacientes terminales o con criterios de terminalidad. Respecto a la
terminologia, en los servicios se tiende a usar cada vez mas el término LTSV en lugar de LET,
aunque existen comunidades que han elaborado documentos de “cuidados al final de la vida” donde
utilizan el término LET. En este estudio, las “ONRCP” y “no realizaciéon de medidas agresivas”
fueron las mas frecuentes decisiones de LTSV. En relacion con los servicios de medicina interna,
los pacientes tienen mayor edad, comorbilidad, demencia avanzada, institucionalizacion,
enfermedad terminal y terminalidad. El concepto de “medidas agresivas” no esta bien definido,
aunque se incluyen en él el ingreso en unidades de cuidados intensivos y la realizacion de
maniobras de RCP, aunque existen otras medidas que no estan bien definidas. La decision de LTSV
debe quedar registrada en la historia clinica para ayudar a mejorar la calidad asistencial del
paciente, de la familia y equipo de guardia, ayudando al médico intensivista en la toma de
decisiones respecto al “no ingreso o reingreso en UCI”.
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Un estudio realizado en Espafia en 39 UCIs en 2011 (Rubio, 2018, 24) fue llevado a cabo para
determinar la frecuencia de las limitaciones en las técnicas de soporte vital (LTSV) en la admision,
factores asociados y supervivencia a los 30 dias. Se reclutaron 3042 pacientes (edad 62.5 + 16.1
afios). La mayoria de las UCI (94.8%) admitieron pacientes con LTSV, pero solo 238 pacientes
(7.8%) tuvieron LTSV en el ingreso en la UCI; este grupo tuvo una mayor mortalidad en la UCI
(44.5 vs. 9.4% en pacientes sin LTSV, p <0,001). La regresion logistica identificd las siguientes
variables relacionadas con factores asociados con LTSV en el ingreso en la UCI: edad, motivo de
ingreso, riesgo de muerte y estado funcional. En pacientes con LTSV en el ingreso en la UCI, la
supervivencia a 30 dias fue del 38%. Factores asociados a la supervivencia fueron la edad, la causa
de ingreso, el riesgo de muerte y el nimero de razones para LTSV en el ingreso en la UCI.

Las LTSV son comunes en unidades de cuidados intensivos (UCI) en todo el mundo (Sprung, 2003,
790; Ho, 2004, 781; Lesieur, 2015, 56; Prendergast, 1998, 1163; Azoulay, 2009, 623). Algunos la
consideran un indicador de calidad (Martin, 2008, 23).

Las LTSV se aplican en 13 a 34% de todos los pacientes ingresados en UCI (Jensen, 2011, 344;
Ferrand, 2001, 9; Yazigi, 2005, 562; Esteban, 2001, 1744) y en 40 a 90% de los pacientes que
murieron en UCI (Eidelman, 1998, 162). LTSV se asocian con alta mortalidad (Sprung, 2003, 790;
Lautrette, 2015, 1763; Curtis, 2010, 1347). Lautrette et al. (Lautrette, 2015, 1763) ha encontrado
LTSV en 13% de los pacientes (abstencion en 39%, no aumento de los mismos en 26%, y retiros
en 35%); la mortalidad a 30 dias fue del 35% en abstencién, 73% en no aumento y 94% en aquellos
en los que se retiro el tratamiento. Otro estudio reportdé 89% y 99% de mortalidad respectivamente
para abstencion y retiro (Curtis, 2010, 1347).

El estudio Ethicus (Sprung, 2003, 790) de las préacticas al final de la vida en Europa en UCI
encontraron que los criterios para decidir los LTSV eran edad del paciente, diagnosticos, estancia en
la UCI, y factores geograficos y religiosos. En un gran estudio, Azoulay et al. (Azoulay, 2009, 623)
encontré que una mayor proporcion de enfermeros por cama se asocio con una mayor incidencia de
LTSV, mientras que la disponibilidad de un servicio de urgencias en el mismo hospital, a tiempo
completo con presencia de intensivistas, se asocio con una disminucion de la incidencia de LTSV.
En pacientes oncol6gicos, las LTSV tempranas estan relacionadas principalmente a la progresion
del cancer y las etapas funcionales (Meert, 2012, 107).

Godfrey et al. (Godfrey, 2012, 2082) informaron que el 3.2% de los pacientes fueron ingresados en
la UCI con érdenes de abstencion del soporte vital; la mitad de estos sobrevivieron la estancia en la
UCI, y un tercio fueron dados de alta a domicilio.

Un estudio realizado en 2014 en Espafia (Gonzalez-Castro, 2016, 262) mediante encuesta a 70
profesionales (meédicos y enfermeros) acerca de conocimiento e informacion que los encuestados
tenian de limitacion de tratamientos de soporte vital (LTSV) mostro que el 98% de los encuestados
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estaban a favor de la misma, aunque el 28% lo consideraban un tipo de eutanasia (activa o pasiva) y
el 77% no entendian que es lo mismo no iniciar un nuevo tratamiento que retirar un tratamiento ya
instaurado. Fue llamativo el desconocimiento de que las siguientes medidas representaban
diferentes niveles asistenciales: no ingreso a la UCI, 6rdenes de no resucitacion cardiopulmonar,
medidas condicionadas y no iniciar medidas invasivas. ElI 52% considerd que la decision de realizar
LTSV debia ser tomada en consenso por un equipo multidisciplinario. La ventilacion mecénica fue

la medida més votada para retirar en altimo lugar con 78%.

Sintetizando los resultados de estas investigaciones, se aprecia que si bien la limitacion del
esfuerzo terapéutico es una medida bastante aceptada, al momento de implementarla los
profesionales prefieren abstenerse de aplicar medidas en lugar de retirar el soporte vital, en
muchos casos considerado como eutanasia por los mismos. Los criterios de limitacion del esfuerzo

terapéutico no son uniformes en los diferentes estudios.

Este hecho en nuestro medio esta mas vinculado a las areas cerradas que a la sala general, y es de

dificil implementacion en los pacientes oncologicos.

Los tratamientos no beneficiosos, la futilidad

No estamos en contra de la tecnologia, que por cierto ha salvado y salvara con éxito muchas vidas,
sino en contra de su endiosamiento al ocupar el lugar del acercamiento humano, de ese encuentro
singular e irrepetible con el paciente que se estd muriendo. Estamos en contra de la aparatologia
que nos aleja de él en el momento mas trascendentalmente reflexivo de la vida.

(Maglio, 2017, 75)

Se realiz6 un metaanalisis de 26 articulos (White, 2017, 139) con el objetivo de identificar a las
personas que se acercan al final de la vida por medio de la pregunta “;Te sorprenderia si este
paciente muriera en los proximos 6-12 meses?” (Thomas, 2016; Lynn, 2005, 14), cuyo uso rutinario
podria ayudar a identificar pacientes que podrian beneficiarse de los servicios de cuidados
paliativos. Habia 25718 predicciones de supervivencia realizadas en respuesta a dicha pregunta. En
el metanalisis, el nivel de precision agrupada fue del 74.8%. Los médicos parecian ser mas precisos
que las enfermeras al reconocer a las personas en el Gltimo afio de vida y la pregunta fue mas
precisa en el sector de oncologia con 76.1%.

Los tratamientos no beneficiosos (TNB), denominados como futilidad, repercuten en pacientes,
profesionales y el sistema sanitario en su conjunto y son inefectivos por definicién, puesto que
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la relacion coste/beneficio es nula (Huynh, 2013, 1887), pudiendo afectar a casi el 10% de los
pacientes atendidos en UCI. Las recomendaciones ‘“no hacer” de Choosing wisely
(http://www.choosingwisely.org/societies/critical-care-societies-collaborative-critical-care/),
incluyen un apartado a este respecto, aunque existe una importante variabilidad en su aplicacion
(Mark, 2015).

Se realiz6 una encuesta a médicos y enfermeros de areas de pacientes agudos en 11 centros de
Canadé (Downar, 2015, 270), con el objetivo de explorar si perciben los TNB como un problema,
generar una definicion aceptable, conocer sus causas y las vias para evitarlos o resolverlos. Se
analizaron 688 encuestas (que representaron el 61% de respondedores; 74% eran enfermeros). Las
definiciones de TNB maés aceptadas, de 7 propuestas y mas de 80% de acuerdo fueron: A)
Tratamientos que podrian resultar casi con certeza en una calidad de vida que el paciente habia
considerado no desear previamente y B) Tratamientos que no son consistentes con los objetivos de
cuidados indicados por el paciente. Causas consideradas (90% de acuerdo), de 9 propuestas: falta de
entendimiento de las limitaciones del tratamiento o falta de aceptacion de un mal prondstico por
parte de las personas que deberian tomar las decisiones subrogadas. Méas del 80% lo percibian como
un grave problema para todas las partes implicadas, y como soluciones, de 6 propuestas, se
apuntaron la necesidad de planificacion previa de los cuidados (92%) y el entrenamiento y
formacion en comunicacion de los profesionales (88%). El estudio aporta una definicion de TNB y
sefiala que las actuales estrategias para resolver el problema no parecen adecuadas. Las razones por
las que se considera un TNB serian: la muerte es inminente y el tratamiento puede no tener efectos
(futilidad fisiologica); el paciente nunca podra sobrevivir fuera de la UCI (futilidad cualitativa); el
tratamiento no podra cubrir los objetivos de los pacientes; la carga de tratamiento sobrepasa con
creces los beneficios. A este respecto, el colectivo de enfermeria puede ser el méas afectado por los
TNB a nivel personal, laboral y profesional, siendo conveniente su participacion en las discusiones
y la comunicacion sobre este problema. Tal como es valorado en estudios similares (Anstey, 2015,
51), la planificacion de los cuidados y limites de los tratamientos por adelantado y la adecuada
formacion en comunicacion de los profesionales pueden mejorar la toma de decisiones compartida,
y parecen ser las mejores soluciones. Sin embargo, el conocimiento de los profesionales sobre las

recomendaciones para evitar TNB o innecesarios no parece estar muy extendido.

La futilidad es muy comun y multifactorial. Capacitar en grado y posgrado, presencia de los
comités de bioética en ambitos hospitalarios con planes de capacitacion sobre casos, trabajo en
equipo interdisciplinario, decisiones institucionales para que los comités tengan relevancia puede

contribuir a reducir o reflexionar sobre la misma, o al menos ponerla en agenda.
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Las percepciones por diferentes actores

Se estudio en Chile (Leon, 2009, 759) la percepcion de los pacientes acerca de los problemas éticos
en 88 sujetos de 65 afos (48% mujeres), ingresados en un hospital publico y 44 sujetos de 59 afios
(52% mujeres) admitidos en una clinica privada. Los principales temas tratados fueron la gestion de
la informacion médica, la participacion en la toma de decisiones y la intimidad de los pacientes. Los
resultados hallados fueron: 53% de los pacientes percibieron al menos un problema ético
(especialmente en las areas de comunicacion e intimidad). Pacientes ingresados en el hospital
publico perciben mas problemas de comunicacion e intimidad que en una clinica privada.

En 3 trabajos, los problemas éticos mas frecuentemente reportados fueron: para Lo (Lo, 1981,
1062) mantencion de tratamiento, consentimiento informado, entrega de informacion, relaciones
entre médicos y recursos limitados. Para Pérez (Pérez, 1998, 1239): nivel de informacion, tiempo de
atencion y uso del tiempo de atencion. En tanto que para Hurst (Hurst, 2005, 7): paciente incurable,
situaciones con otros médicos, autodeterminacién del paciente y proporcionalidad de tratamiento.
Se entrevistaron 26 profesionales (médicos, enfermeros, técnicos, kinesidlogos) de una unidad de
atencion respiratoria en un hospital de Chile (Bello, 2009, 91) acerca de percepciones y actitudes
ante pacientes terminales. Los médicos focalizan su accion en el manejo sintomatico, medidas de
confort, sin acciones orientadas a la familia. Las enfermeras, ademas, dan soporte emocional y
espiritual, con informes a las familias. Los técnicos paramédicos dan apoyo afectivo y espiritual a
los pacientes. EI 50% se siente competente en poseer recursos emocionales para enfrentar las
responsabilidades con el paciente y sus familias. Por lo general expresan que en el fin de la vida el
hecho de evitar el aislamiento y aliviar el sufrimiento, dando soporte psicosocial y espiritual es tan
importante como los medicamentos, aunque hay una minoria de médicos y enfermeras con enfoque
paternalista que predomina sobre la autonomia. Los sentimientos que se generan en el personal
frente a un enfermo terminal son afecto, preocupacion, proteccion, compasion y tristeza, con
sensacion de impotencia, y/o aumento de la ansiedad e incertidumbre cuando el paciente es joven.
Al proyectar su propia muerte, hay unanimidad en el resguardo de la privacidad, considerando que
la muerte es un acto intimo, privado y personal. Respecto a la valoracion de la atencion en el
paciente premortem, se autocalifican entre bueno y muy bueno, y nadie considera haber llegado a la
excelencia. Los médicos la calificaron entre regular y buena. Consideran como fortaleza a la
informacion oportuna y atenta a la familia cuando el paciente esté internado. A su vez consideran
como debilidad la actitud fatalista y resignada de que “no hay nada mas que hacer”, mas la
adopcion de maltiples e innecesarias acciones médicas para prolongar la vida. Un 20% evaltia como

regular el servicio que se da a los familiares en duelo.
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Con el objetivo de describir la percepcion de los estudiantes de medicina y médicos sobre una
buena muerte (de Morais, 2016, 108), se encuestaron 398 personas (50% y 50%): el 74% de los
médicos prefirid morir en un hospital, y el 74% de los estudiantes en su casa. Probablemente el
contacto con la muerte durante el ejercicio profesional justifique esa diferencia, por la
naturalizacion de la muerte, por la importancia que los profesionales atribuyen al control de la
misma, destacando su preocupacién por no ser una carga para terceros, ponderacion que puede
hacer el médico dado que es quien conoce las situaciones en las que el paciente puede generar una
carga para la familia (aunque involuntariamente), sumado a la mayor edad que los estudiantes, lo
cual agrega tiempo de experiencia.

Existen factores que pueden influenciar la preferencia de fallecer en casa, como ser la presencia o
ausencia de dificultades financieras, el apego al ambiente familiar y el posible miedo al ambiente
hospitalario, que favorecen esa eleccidn (Baider, 2007, 94).

Los valores humanos también son factores explicativos. Quienes priorizan valores sociales
(individuos dirigidos a la interaccion, a la convivencia con los otros y al cumplimiento de las
normas sociales) optan por morir cerca de los amigos y familiares; en cambio quienes priorizan
valores personales (mas encaminadas hacia si, sus realizaciones, deseos y metas individuales)
escogen el hospital como mejor lugar para morir (Morais, 2012).

Un estudio acerca de la interpretacion de muerte digna (Hirai, 2006, 140) investig6 los conceptos de
pacientes terminales, familiares y equipo médico. Para la mayoria de los participantes ésta era
entendida como la capacidad de tener 1) control del dolor y de los sintomas; 2) buena relacion con
la familia y bienestar ambiental; y 3) buena relacion con el equipo médico.

Otro estudio (Mularski, 2005, 280) en familiares de pacientes en fase terminal internados en la
unidad de cuidados criticos interpreta que los cuidados en la fase final de la vida incluyen dignidad,
apoyo, respeto, paz y control del paciente

Otra investigacion (Santana, 2010, 324) mostr6 que los enfermeros de la unidad de cuidados criticos
consideran importante la presencia de un familiar en la fase final del proceso de morir, asi como la
disponibilidad de apoyo espiritual cuando sea posible.

Respecto a percepcion comunitaria, se relatan 2 experiencias de opiniones sobre temas bioéticos en
la comunidad, en 2 grupos etarios diferenciados.

Se encuestaron 127 personas mayores de 18 afos de la comunidad del area de influencia
hospitalaria (Valdez, 2009, 10). El promedio de edad fue de 36.59 + 0.99 afios. El 63% de los
encuestados aceptaria tratamiento invasivo (p 0.004) y el 66% no firmaria anticipadamente 6rdenes
de no reanimacion ante un cuadro critico con enfermedad terminal.

Se estudiaron 848 adolescentes de 13 escuelas publicas de ensefianza media del area de
responsabilidad de un hospital del Gobierno de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (Valdez,
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2017, 1). El 46% desea que le implementen todo tratamiento posible, el 30% firmaria una orden de
no reanimacion, el 81% acepta la eutanasia. No hay diferencias de aceptacion de la eutanasia entre

catolicos y no creyentes (p 0.30).

La mayoria de las publicaciones en bioética son de orden normativo o filosofico, con escasas
investigaciones, siendo la mayoria de las mismas encuestas de opinion o percepcién de los
profesionales. Existen pocos ejemplos de investigaciones sobre percepciones de personas sanas en
la comunidad.

Las multiples miradas sobre el proceso son fundamentales, tanto a nivel de poblacion sana, de
pacientes, de diversos profesionales del equipo de salud, de los estudiantes, de las familias, y de

los que estan en la gestion institucional.

El abordaje de las familias

Un estudio cualitativo (Li, 2018, 699) indagd acerca de coémo toman las decisiones los familiares de
pacientes criticos con enfermedades cronicas. En reuniones con 51 familias, los miembros
percibieron su papel de cuatro formas principales: voz del paciente, defensor del paciente, defensor
de los demas y defensor de uno mismo. Su toma de decisiones se caracterizd por equilibrar los
objetivos, compartir su rol, mantener la perspectiva, recordar experiencias anteriores, encontrar
fuentes de fortaleza y hacer frente a diversas cargas. Los miembros de la familia adoptan un
enfoque multifacético a medida que participan en la toma de decisiones. Comprender como los
sustitutos perciben y acttan en sus roles puede facilitar la toma de decisiones compartida entre los
clinicos y las familias.

Los familiares de los pacientes criticos ingresados en la UCI presentan con elevada frecuencia
sintomas de ansiedad (las tres cuartas partes) y depresion (una tercera parte), de intensidad variable
y en muchos casos persistentes en el tiempo (Pochard, 2001, 1893; Pochard. 2005, 90; Fumis, 2009,
899). Un mejor conocimiento de los factores asociados a la aparicion de estos sintomas debe ser el
punto de partida para desarrollar programas de intervencién dirigidos a prevenirlos, detectarlos y
tratarlos. Se realizd un estudio prospectivo de cohortes en 405 familiares de pacientes criticos
ingresados en 22 UCI de Republica Checa y Eslovaquia (Rusinova, 2014, 21), a fin de conocer: 1)
la prevalencia de ansiedad y depresion (mediante la escala HADS); 2) el grado de comprension por
los familiares de la situacion del paciente (mediante una entrevista estructurada) y 3)
las necesidades de los familiares y su grado de satisfaccion (mediante el Critical Care Family
Needs Inventory [CCFNI]). La prevalencia de sintomas de ansiedad y depresion entre los familiares
fue del 72.8% y 53.6% respectivamente. Los pacientes con ansiedad y depresion reclamaban mas
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informacion sobre el diagnostico, el tratamiento y el prondstico, y demandaban con mas frecuencia
ayuda psicologica. Ansiedad y depresion se asociaron a distintos factores relacionados con el
paciente, la familia y el personal sanitario, muchos de ellos no modificables, como la gravedad o la
edad; el dnico factor relacionado con los profesionales sanitarios fue el tiempo dedicado a
comunicarse con la familia, mientras que la entrega o no de informacion escrita no se relacioné con
ansiedad y depresion. El estudio pone de manifiesto una vez mas la elevada prevalencia de sintomas
de ansiedad y depresion entre los familiares de pacientes criticos ingresados en la UCI, y destaca
entre sus necesidades la comunicacion con el personal; aumentar y mejorar la comunicacién con la
familia es el unico factor modificable sobre el que se puede actuar; es necesario desarrollar politicas
en cada unidad que garanticen que las necesidades de comunicacion quedan cubiertas. Para ello no
solo es necesario dedicar a los familiares el tiempo suficiente, sino que hay que prestar también
atencion a la calidad de la comunicacion (veracidad, empatia, etc.).

Los médicos a cargo de pacientes criticos se ven expuestos con frecuencia a varias situaciones. El
proceso de comunicacion de una enfermedad grave y rapidamente evolutiva, generalmente
compleja como la disfuncion multiorgénica; enfrentarse a dilemas éticos como la limitacion del
esfuerzo terapéutico frente a una sociedad cada dia mas sensibilizada, demandante, con mayor
conocimiento (en realidad, percepcion de mayor conocimiento) y con documentos legales
(voluntades anticipadas, testamento vital); ser portador de malas noticias; y generar un clima
adecuado para que se pueda plantear la posibilidad de la donacién de 6rganos y tejidos para
trasplante (Frutos Sanz, 2001).

Algunos trabajos muestran que casi el 50% de encuestados consideraba que no habia habido una
correcta comunicacion con los médicos de la unidad de cuidados criticos. Los malos resultados en
cuanto a satisfaccion de los familiares en UCI ha llevado a algunos autores a jugar con estas siglas
denominandolas “Unidades de Comunicacion Ineficaz” (Young, 2000, 3116). En el estudio de
Azoulay (Azoulay, 2000, 3044) en Francia disefiado para identificar factores asociados a una baja
comprension por parte de los familiares sobre la situacion de los pacientes de UCI, se hallé que los
factores que determinaban una pobre comprension de la informacion relacionados con el paciente
eran: una edad inferior a 50 afios; situacion de desempleo; provenir de una unidad hematoldgica o
de oncologia; la insuficiencia respiratoria 0 el coma como causa de ingreso y un prondstico
relativamente malo. Los factores asociados a la familia fueron el origen extranjero, que el
representante no fuera la esposa, y que no hubiera profesionales de la salud en la familia. Los
factores relacionados con el personal médico fueron: que la primer entrevista con la familia dure
menos de 10 minutos, el que no se les suministrara el cuadro informativo, y que el personal médico
predijera que el grado de comprension era bajo. El impacto del suministro de un triptico de
informacion a familiares ha sido especificamente estudiado en un estudio aleatorio en 34 UCI
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francesas, demostrando que por si mismo reduce los casos de pobre comprension del 40.9% al
11.5% (Azoulay, 2002, 438). Dado que la toma de decisiones se basa en el prondstico, algunos
autores han estudiado este aspecto concreto, y si bien no resulto estadisticamente significativo, si se
demostro una tendencia a una mayor satisfaccion con la informacion recibida cuanto menor era el
tiempo transcurrido hasta recibir informacion prondstica cuyo promedio en su caso era de 1.5 dias
(Leclaire, 2005, 1728; Giuliano, 2000, 30). Estos autores alientan a que se facilite informacion
pronostica de manera temprana aunque exista incertidumbre, ya que ésta es la base para la toma de
decisiones y podria incluso contribuir a disminuir el tiempo que los familiares tardan en aceptar la
limitacion del esfuerzo terapéutico desde que se les propone (61% inmediato; 27% 48 horas y 5%
maés de 5 dias) (Abbott, 2001, 197).

La presente investigacion realza el rol de familiares, amigos, allegados en el fin de la vida, en el

contexto del dialogo y asesoramiento con el equipo de salud.

Los procesos educativos

Una revision sistematica sobre ensefianza de bioética a médicos residentes (de la Garza, 2017, 520)
identifico 9 ensayos controlados, uno de ellos a residentes de medicina interna (el resto en cirugia 'y
medicina familiar), pero con algunos problemas metodol6gicos. Los métodos de ensefianza, el
contenido del curso y las medidas de resultado variaron considerablemente entre los estudios.
Existen evidencias de que el modelo educativo actual no asegura la formacion en valores y ética y
en varios estudios realizados se constata una pérdida de valores en el estudiante conforme pasa méas
tiempo en la facultad y en la residencia de posgrado (Sanz, 2014, 1).

Los profesores de medicina, a lo largo de la formacion de sus estudiantes, tendran que abordar los
nuevos conflictos bioéticos y hacerles saber que se van a encontrar con ellos a lo largo de su vida
profesional; prepararlos en este sentido puede reducir los sentimientos de frustracion, asi como la
desmotivacion de los jovenes egresados (Arango Bayer, 2015, 108).

De las tres funciones béasicas hospitalarias (asistencia, investigacion y docencia) es la docencia la
que ha permanecido mas alejada del abordaje de la dimensién ética (Garrido Sanjuan, 2006, 493).
Dimension que también se ha visto inmersa en los cambios referidos como origen de los conflictos
bioéticos y que se ha visto también sometida a una reflexion, no sélo para la adaptacion de la
formacion curricular de los rapidos cambios profesionales, sino para adaptarse a nuevos conceptos
pedagdgicos. Respecto a los conflictos éticos que se generan durante la formacion, en la residencia,

Garrido propone que ‘“Hacer conscientes, enunciar y ayudar a hablar de problemas que existen o de
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potenciales fuentes de problemas no es hacer mas compleja la practica, en este caso la docente, sino

que solo es poner en evidencia la complejidad ya existente.” (Garrido Sanjuan, 2006, 493).

Hay acuerdo entre los actores de la presente investigacion en la mala calidad del proceso

educativo en grado y posgrado acerca de la bioética en general, y de la muerte en particular.

Los cuidados paliativos y el entrenamiento de los profesionales

Segun algunos estudios (Tizon, 2017, 1), la muerte domiciliaria es uno de los deseos expresados
con mayor frecuencia cuando se pregunta a poblacion general y enferma acerca del significado de
muerte digna. Combina la cercania de los afectos, el mantenimiento de los ritmos habituales, la falta
de elementos invasivos, los tratamientos farmacoldgicos sintomaticos y el acompafiamiento
emocional y sus aspectos psicoldgicos (con las despedidas y el duelo posterior).

Una publicacion (Lizarraga Mansoa, 2018, 99) plantea como cuestiones polémicas que la falta de
continuidad asistencial y la falta de coordinacién entre niveles dificulta la atencion domiciliaria del
fin de la vida. Plantea como interrogante si dicha atencién corresponde a especialistas en cuidados
paliativos 0 a médicos generalistas, y que la delgada linea entre sedacidn paliativa y eutanasia
genera dudas en los profesionales, a su vez reconoce la falta de formacion de los generalistas y las
dificultades de insumos en centros de salud extrahospitalarios.

El diagnostico de una enfermedad terminal hace que los pacientes junto a sus familias se enfrentan a
varias decisiones complejas relacionadas con cuestiones médicas, espirituales, legales, o
existenciales (Institute of Medicine, 2015), siendo una de ellas, segin la circunstancia, el
tratamiento activo versus el cuidado paliativo (Matsuyama, 2006, 3490).

Hay varias razones para no entregar la adecuada atencion a pacientes con enfermedad terminal,
siendo una de las principales la falta de evidencias de beneficios y dafios asociados con tratamiento
activo versus cuidados paliativos (Matsuyama, 2006, 3490).

Como consecuencia de la muerte institucional, los cuidados paliativos ganan cada vez mas
relevancia, pero hay un amplio criterio que dice que suelen ser empleados en un momento avanzado
de la enfermedad, por lo cual son ineficaces (Temel, 2010, 733). Lo cual se suma a que los
profesionales aun presentan cierta limitacion en lo que se refiere a su relacion con el paciente
terminal (Melo, 2006, 69).

A su vez, los pacientes suelen expresar que es prematuro ingresar a un programa de cuidados

paliativos pues afectaria su relacion con el oncélogo (Vig, 2010, 1009). Esta duda puede explicar
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porqué el uso de dichos programas no reduce los tratamientos activos ni los ingresos a cuidados
intensivos (Begman, 2011, 204; Wright, 2014, 3534).

Las regulaciones de Medicare de USA recomiendan cuidados paliativos para pacientes con
enfermedad terminal si la supervivencia esperada es menor de 6 meses. Sin embargo, los resultados
de varios estudios demuestran que la aplicacién de estas recomendaciones no se aplican en la vida
real. EI 40% de los pacientes con cancer de pulmdn avanzado continud con tratamiento activo hasta
el dltimo mes de vida (Temel, 2008, 826). Méas del 60% de los pacientes con cancer reciben
tratamiento activo en los Gltimos 3 meses de vida (Braga, 2007, 863; Keam, 2008, 381; Martoni,
2007, 417; Soh, 2012, 991). El nimero de pacientes que reciben terapia agresiva en el Gltimo mes
de la vida crecid en la ultima década (Gonsalves, 2011, 1231), hecho que refleja el aumento del
gasto sanitario en los Gltimos 6 meses de vida. A su vez, el uso del hospicio en los ultimos 3 dias de
vida aumento solo del 14.3% al 17% (Matsuyama, 2006, 3490; , Earle, 2004, 315; Emanuel, 2003,
639).

Un andlisis de datos del Medicare entre los afios 2003-2007, realizado por el Dartmouth Atlas
Project de pacientes de cancer mayores de 65 afios que murieron un afio después del diagndstico
(Goodman, 2010) informa que en USA el 29% de los pacientes fallecieron en el hospital, y 61.3 %
estuvieron internados al menos una vez en el ultimo mes de si vida, 24 % de ellos en cuidados
intensivos: el 6 % recibié quimioterapia durante el Ultimo mes de su vida. EI 55 % de los pacientes
que fallecieron usaron los servicios de cuidados paliativos; con una media de estadia de 8.7 dias y
8.3 % de los pacientes ingresaron en los Gltimos tres dias de vida.

Se realiz6 un metaanalisis de 10 estudios randomizados (Gaertner, 2017, 2925) con 2454 pacientes
(72% oncoldgicos) con el objetivo de evaluar el efecto de los cuidados paliativos especializados en
calidad de vida en pacientes con enfermedad avanzada. Hubo una pequefia ventaja a favor de los
cuidados paliativos especializados y el efecto fue ligeramente mayor para los pacientes con cancer
medido en términos de salud global / calidad de vida, en especial para los que recibieron cuidados
paliativos tempranos. Los resultados para el dolor y otros resultados secundarios no fueron
concluyentes. Podria ser méas efectivo si se identifican aquellos pacientes con necesidades
insatisfechas.

Por medio de una revision sistematica (Reljic, 2017) de 10 estudios que incluyeron a 1549
pacientes, se comparo la eficacia del tratamiento activo dirigido a la enfermedad de base contra los
cuidados paliativos en pacientes con enfermedad terminal. No hubo diferencias estadisticamente
significativas entre ambos grupos (50% vs 44.5% a favor del tratamiento activo con HR 0.85 e IC
0.71 a 1.02), siendo mas frecuentes los eventos adversos en el grupo de tratamiento activo (fatiga,

nauseas, vomitos, anemia, leucopenia, neutropenia, mialgias). Estos resultados brindan seguridad a
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médicos, pacientes y familias acerca que la supervivencia de los pacientes no se compromete por la
internacidn en hospicios con enfoque en cuidados paliativos.

Un estudio en pacientes con cancer de vias urinarias no demostrd ventajas del tratamiento activo
sobre los cuidados paliativos (Bellmunt, 2009, 4454), al igual que la quimioterapia y radioterapia en
el cancer de esofago (Schmid, 1993, 27). Pero otro estudio si mostro ventaja a favor del tratamiento
activo en pacientes con cancer de pulmdn no microcitico metastasico (Cartei, 1993, 794).

A fin de evitar internar en cuidados criticos a pacientes premortem, es interesante conocer un
estudio que examind la presencia de signos clave en los pacientes de cancer, comenzando en el
momento en que se reconocid el proceso activo de muerte. La mediana de tiempo hasta la muerte
desde el inicio del estertor agonico fue de 23 horas; desde el inicio de la respiracion con
movimiento mandibular, 2.5 horas; desde el inicio de cianosis en las extremidades, una hora; y
desde el inicio de la ausencia de pulso en la arteria radial, 2.6 horas (Morita, 1998, 217).

Hay que tratar de lograr que se generen directivas anticipadas y mejorar la capacitacion en grado y
posgrado en el enfoque ético en la enfermedad crénica avanzada y en el fin de la vida (Altisent,
2016, 163).

Levy resume las principales competencias a lograr para profesionales que atienden pacientes en el
fin de la vida: desarrollo de una relacién personal con la muerte, lograr destrezas comunicacionales
como presencia y autenticidad, creacion de ambientes adecuados, voluntad de cercania mostrandose

como personas y por altimo, facilitar las decisiones en el final de la vida (Levy, 2001, 56).

Se remarca la importancia de la formacion profesional en cuidados paliativos, por un lado pues
que debe ser una destreza del médico clinico, generalista, oncélogo, intensivista, emergent6logo, y
todo aquél que atienda a estos pacientes, pero por otro lado pues el acceso a servicios

especializados en nuestro medio es escaso.
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CONCLUSIONES

Las mismas son las siguientes:

1. La eutanasia tiene aceptacion dividida, con argumentos sélidos para quienes estan a favor.

2. Las drdenes de no reanimar deben ser rediscutidas contextualizando la situacion.

3. Las acciones en el fin de la vida suelen ser inadecuadas, con falta de comunicacion y de
capacitacion.

4. Los accesos a cuidados paliativos son escasos en nuestro medio y no hay coincidencia
acerca de si reducirian los pedidos de eutanasia.

5. Las definiciones vinculadas a muerte digna y conceptos relacionados son conocidas y
adecuadas.

6. La ley de derechos de pacientes ha servido para instalar (transitoriamente) el tema en la
sociedad, pero en esencia no hay nuevos conceptos.

7. En pacientes con enfermedad avanzada deben limitarse los tratamientos.

8. No debe mirarse la calidad de vida de otro con conceptos propios.

9. EIl abordaje bioético es inadecuado en estudios de grado y posgrado y la investigacion es
escasa.

10. La asignacion de recursos debe planificarse, y cada decision de urgencia genera tension,
debe existir una sintesis entre lo ético, el conocimiento médico y la gestion de salud. Debe

haber fluida comunicacion con los vinculos del paciente cercano al fin de vida.

Se corrobora entonces la hip6tesis sobre la disonancia entre los conceptos tedricos adquiridos

durante la formacién profesional y las formas de actuar en el fin de la vida.

Y a modo de reflexion final.

Los pacientes en el fin de la vida requieren abordajes comunicacionales, empaticos, sintomaticos
pero por sobre todo, individuales. Se precisa que mejore la capacitacion profesional para lograr una
adecuada atencion en dicho momento. No es necesaria una gran infraestructura desde el punto de
vista institucional. Si se requiere organizacion y toma de conciencia en los tres espacios de gestion:
general, particular y singular.

General para que desde las estructuras gubernamentales ministeriales se definan marcos de
referencia en los programas formativos (con impacto universitario y en las residencias) y se generen

normas de atencion.
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Particular para que las instituciones asistenciales den relevancia al tema, en cuestiones edilicias, de

infraestructura y de formacién de recursos humanos.
Singular, y tal vez el mas importante, o al menos donde se puede incidir con mas facilidad, tratando

de reflexionar, generar cambios entre pares, involucrar maltiples actores.
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ANEXO I: modelo utilizado para la entrevista

“Estimado colega del equipo de salud: esta entrevista forma parte del trabajo de campo de una
investigacion destinada a conocer percepciones, creencias, mitos y conductas de los actores del
equipo de salud implicados en el fin de la vida. Se garantiza el anonimato de los respondedores.
Sus respuestas seran procesadas en conjunto con las de los demas entrevistados, no pudiendo
identificarse el origen de las mismas, ni seran presentados los nombres de los encuestados, solo sus
roles dentro del equipo de salud. Usted no esta obligado a responder, como asimismo si inicia la
entrevista y no se siente comodo con la misma, puede suspenderla cuando lo desee. Al fin de la
investigacion se le enviara una copia del trabajo final. Muchas gracias por su participacion”.

Género Edad Profesion
AntigUedad laboral Rol/ roles

EJE PREGUNTAS DE OPINION

e ;Qu¢é opinidon le merece la eutanasia “activa” (prohibida en Argentina y permitida en otros
paises) y cudl cree ud. que es la diferencia moral con la abstencion / retiro del soporte vital?

e Ante ordenes de NO reanimacion muy generales, los profesionales tratantes, ¢deberian/ podrian
discutir aspectos puntuales con los actores implicados en la decisiobn o deberian acatar
ciegamente las mismas?

e ;Piensa que en general los profesionales acttan en forma adecuada en las cuestiones del fin de
la vida? ¢Cual cree ud. que son las fortalezas y debilidades de la actuacion en general del equipo
de salud?

e ;Considera que los cuidados paliativos pueden reducir los pedidos de eutanasia en los paises en
que ésta es legal?

EJE PREGUNTAS DE CONOCIMIENTO

e ;Qué entiende por muerte digna? La misma pregunta vale para: cuidados paliativos,
encarnizamiento terapéutico, enfermedad terminal o avanzada.

e ;Conoce la ley sobre derechos de pacientes? En caso que Sl: ;Cudl es su percepcion sobre la ley
de derechos de pacientes en relacion a: impacto social, impacto en el equipo de salud en general
y profesionales que asisten a pacientes terminales en particular? En caso que NO, se transcriben
los conceptos basicos de dicha ley vinculados a este tema.

Autonomia de la Voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o
procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa, como asi también a revocar
posteriormente su manifestacion de la voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a
intervenir en los términos de la Ley N° 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o
procedimientos médicos o biologicos que involucren su vida o salud;

Directivas anticipadas: Toda persona capaz mayor de edad puede disponer directivas anticipadas
sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos medicos, preventivos o
paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el médico a
cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendrdn como
inexistentes.

EJE PREGUNTAS DE CONDUCTA
e Respecto al paciente con enfermedad terminal o avanzada:¢limitaria sus tratamientos? ;piensa
que puede haber influencia en los limites segun diversas situaciones? (ej. Conflicto de intereses,
creencias religiosas, otras).
e ;Cuales han sido sus conductas al enfrentarse a situaciones del fin de la vida en algin momento
de su vida profesional? ;Actud siempre de la misma manera? Relate ejemplos paradigmaticos.
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EJE DOCENCIA E INVESTIGACION

¢Considera que el abordaje de la bioética en general y de la muerte y otros aspectos vinculados
a la misma en particular, estdn bien abordados en los estudios de grado en profesionales de
ciencias de la salud? ¢y en las practicas de posgrado?

La docencia en este tema, ¢es adecuada en nuestro medio? ¢se imparte en forma adecuada en los
estudios de grado? ¢y en el posgrado? (con énfasis en especialidades que atienden pacientes
criticos y / o con enfermedad terminal).

En su caso particular, ;cursd alguna asignatura “bioética” durante sus estudios de grado, de
especializacion o en otro posgrado? En caso que no, ¢cuéles fueron sus contactos académicos
con la disciplina? ¢hizo estudios autonomos / autodidactas?

La investigacion en este tema, ¢es adecuada en nuestro medio?

EJE CONDUCTAS ANTE ESCENARIOS HIPOTETICOS

Si usted operara en el espacio de lo particular (direccion institucional), como resolveria la
tension generada por la necesidad de asignacidn de camas para cuidados paliativos vs. pacientes
criticos con chance de supervivencia.

Si usted operara en el espacio de lo singular (guardia médica), ¢como resolveria la tensién entre
la asignaciéon de un recurso de soporte vital (ventilacion mecanica) que estd en uso por un
paciente terminal, frente a la necesidad y no disponibilidad de dicho recurso por un paciente
critico con chance de supervivencia?

De las Ultimas dos respuestas, mencione cuéles el concepto preponderante en su respuesta (¢los
principios éticos? ;Argumentos basados en las ciencias médicas? ¢Gestion de la salud?
¢ Otros?).

Si usted coordinara un equipo tratante de un paciente con enfermedad avanzada, ;qué rol
asignaria o como asesoraria a familiares, amigos y compafieros del paciente respecto a la
conducta de ellos hacia el mismo?
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Se observa el dictamen del CEI que evalud este proyecto.

Comité de Evaluacion Etica de la Investigacion UNLaM
Departamento de Ciencias de la Salud
6 de julio, 2015

Informe de la evaluacion ética del siguiente proyecto de Investigacion
presentado al Comité de Evaluacion Etica de la Investigacion del
Departamento:

“ACTORES DEL EQUIPO DE SALUD IMPLICADOS EN EL FIN DE LA VIDA,
;CUALES SON SUS PERCEPCIONES, CREENCIAS, MITOS ¥ CONDUCTAS?”

El CE| cansidera que el proyects de entrevistas andnimas con profesionales de salud
y &l compromizso del investigador en mantener la confidencialidad de la identidad y las
respuestas, respetan los principios bioéticos. Al no existir riesgos para los
participantes del mismo, & CEl acverda con el investigador qua no se requiere un
consentimienta ascrito y irmado sino qua as suficiente el texio descriptiva da
introduceion &l instrumento que figura en e Anexo. Dada la naturaleza sensitiva y
controversial de los temas abordados, serla conveniente explicitar en el texio del
proyecto gue se mantendrd el anonimato de los entrevistados y sus respuestas.

Sugerencias metodolégicas:

1. La tipologia de "prospectivo, observacional, transversal” carresponde a proyectos de
abordaje cuantitativa, por 1o gue se sugiere no incluir esta tipologia.

2. Dado que propone hacer antrevistas abierias o semiestructuradas, [as praguntas
sfla como quia para el entrevistadar v deberian incluirse las dimensiones o categarias
the andlisis que a priari se piensa analizar
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ANEXO II: Ejes docencia e investigacion, escenarios hipotéticos

En este anexo se observan las respuestas que se vinculan a los ejes de docencia e investigacion y las

potenciales conductas a tomar por los actores ante escenarios hipotéticos.

EJE DOCENCIA E INVESTIGACION

e ;Considera que el abordaje de la bioética en general y de la muerte y otros aspectos vinculados

a la misma en particular, estan bien abordados en los estudios de grado en profesionales de

ciencias de la salud? ¢y en las practicas de posgrado?

La mayoria responde que no esta bien abordado, con matices.

Esta bien abordada en GRADO:

Hay nuevos escenarios que se van creando (ej. UBA y UNLaM).
El abordaje en grado NO ES ADECUADO (pero Si en la UCA). Pero cuando van al

posgrado, “el sistema se los come”.

No esta bien abordada en GRADO.

En UBA, en las materias bioética 1 y 2 a los estudiantes se les ensefian los principios de la
bioética y no mucho mas. En general, no se les ensefia a comunicar malas noticias, a
informar, manejo del dolor ni de sintomas.

El abordaje docente de la bioética en grado es heterogéneo, pero el abordaje de la muerte es
minimo. Cuando se les ensefia el tema a los recién graduados, lo miran con asombro.

Una de las principales fallas en nuestra formacién médica es la falta de abordaje integral de
esta problematica.

Creo que se comenzd a tener mas conciencia de la necesidad de abordar estos temas a partir
de la creacion de los Cuidados Criticos y los Comités de Bioética pero no creo que en los
estudios de grado aun estén abordados con el mismo nivel de dedicacion y profundidad que
los temas considerados tradicionales de estudio.

En las préacticas de grado son muy escuetos asi que considero que deberian ampliarse y
trabajarse mas.

Considero insuficiente, casi ausente, la formacion de los profesionales de la salud en

bioética en general y en los temas de final de la vida en particular. En los cursos de grado
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muy pocas universidades tienen a la Bioética como materia o tratada en forma transversal en
las materias bésica de la UDH.

No, creo gque no estan lo suficientemente desarrolladas y la exigencia sobre el conocimiento
de estos temas en las carreras de grado relacionadas con la salud es inferior al deseado.

Creo que la ensefianza de la Bioética en los estudiantes de medicina (hablo de la experiencia
en la UBA) repite de manera poco creativa los criterios clasicos de Childress y Beauchamp.
No parece haber intencion de incursionar en una Bioética critica, con lo cual quedan
automaticamente convalidados los criterios que fueron establecidos por autores de otros
paises, de otro momento historico, que hablan otro idioma y que tienen una tradicion
cultural completamente diferente a la nuestra.

Me parecen insuficientes si lo evalto desde lo que observo en la practica cotidiana, ain asi,
hay avances y un mayor conocimiento.

La formacidn en Bioética en pregrado en ciencias de la salud es pésima.

Nadie se ocupa de ensefiarlo formalmente. Los alumnos discuten estos temas con sus

docentes en los practicos pero sin contenido teérico.

Esta bien abordada en POSGRADO.

Creo que se ha mejorado, pero aun falta mucho por hacer no sélo en la formacién
profesional sino ademas en la comprensién en la comunidad.

En los posgrados depende de donde se realicen, hay algunos que no son objetivos.

En el pos grado hay una variada oferta para formarse en bioética y son requeridas cada vez
con mas frecuencia por los profesionales de la salud.

En las practicas de postgrado creo que depende de las motivaciones e interés de cada
profesional, hay me parece, buena oferta de formacion y formacion en la materia.

En tantos afios de practica médica veo una importante mejoria en estos aspectos.

No esté bien abordada en POSGRADO.

Hay algunos muy dirigidos (UCA) pues no convocan profesionales de otras vertientes.

Salvo que sea de interés por el propio medico y se forme en cuidados paliativos y manejo
del dolor.

Se pasa rapidamente de lo bioético a lo legal y la responsabilidad profesional. Esto quita

flexibilidad y posibilidad de dialogo con los pacientes y sus familias.
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e En el posgrado hay gran desconocimiento del tema y los médicos se encuentran mal
preparados para estas situaciones. La mayoria de los profesionales (en general de
especialidades quirdrgicas) ven solo el aspecto bioldgico.

e En el posgrado aumenta la informacion y la exposicion a este tipo de acciones pero sigue
siendo insuficiente. Los médicos recién recibidos no tenemos las herramientas suficientes y
cuando ya desarrollamos nuestra actividad nos gusta mucho mas la posibilidad de curar que
la de acompafiar; por lo que recién luego de unos afios de realizar nuestra actividad y de
habernos enfrentados a varios episodios de fin de vida, nos comenzamos a interesar por
aprender y manejar estos eventos.

e No esta abordado el tema adecuadamente en ninguna de nuestras etapas formativas (incluso
en la residencia).

e NO se vive en equipo dentro de la terapia intensiva, no se comparte, no se escucha.

e En el posgrado es un tema que practicamente ni se trata.

e Laformacion en Bioética es inexistente en residencias médicas.

e En el posgrado NO es adecuado. Los posgrados de UCA tienen en forma obligatoria 32
horas de bioética donde deben hacer una monografia, que en general es copiada.
Simplemente “cumplen”. Las nuevas generaciones “conocen en general la importancia de la

bioética”, pero no tienen conocimientos especificos de la misma.

No esté bien abordada en GRADO NI EN POSGRADO
e Creo que hay deficiencias en ambos niveles. La escasa formacion de los médicos en bioética
muchas veces no logra pasar la barrera de la teoria o de los conceptos aislados. VVeo que no
hay fortalezas en el aprendizaje a través de la resolucién de problemas. Es como la
ensefianza de la medicina interna a través del Cecil, tema por tema vs la ensefianza mediante
la resolucidn de casos. En una residencia de clinica médica es poco y nada lo que se capacita
en bioética. Ahi se aprende con los sopapos que te dan los casos problema que se deben

enfrentar dia a dia.

e Ladocencia en este tema, ¢es adecuada en nuestro medio? ¢se imparte en forma adecuada en los
estudios de grado? ¢y en el posgrado? (con énfasis en especialidades que atienden pacientes

criticos y / o con enfermedad terminal).

La respuesta en general es que NO. Hay estudios estructurados (mediante asignaturas) en
grado (con variantes desde diferencias entre escuelas publicas con curricula innovada y

tradicional, y con carreras confesionales), y es muy inadecuada en los posgrados.
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Sintetizando las respuestas mas relevantes:

e Mucho acento en lo legal, poco en el acompafiamiento y respeto de las preferencias del
paciente. Como ejemplo, se puede ver que cada vez que se habla de bioética, el primer
ejemplo que se menciona es el requerimiento transfusional en el paciente Testigo de Jehova,
y sus implicancias legales. Alli la discusion se focaliza rapidamente en lo legal, y las
posturas son rigidas, las preguntas muy cerradas, cortando la posibilidad de deliberacion.

e Se observa mayor contenido de bioética en clinica médica, pediatria y terapia intensiva (dato
apreciable por las publicaciones en revista cientificas).

e Los mecanismos de trasposiciéon didactica en bioética en el grado son infrecuentes en el
estado actual: el conocimiento suele ser generado por referentes que hablan en un lenguaje
técnico, y esta faltando el trabajo de llevarlo a un lenguaje para estudiantes de medicina.
Esto marca la importancia de tener manuales.

e No son tema de curricula los cuidados al final de la vida, ni los cuidados paliativos ni en
grado ni en el posgrado.

e “Siendo residente de oncologia, recibo mensajes de los residentes de clinica sobre cémo
hacer la conversion de morfina de via oral a endovenosa. Y yo mismo noto que no manejo
en profundidad la medicina del dolor y determinados sintomas. Es decir manejo algo de
cuidados paliativos pero sé que no en profundidad y muchas veces los pacientes necesitan
que uno les brinde mas herramientas. Y dentro de la curricula de mis actividades de
posgrado sélo tengo una clase en el afio sobre cuidados paliativos.”

e La escasa formacion de los médicos en bioética muchas veces no logra pasar la barrera de la
teoria 0 de los conceptos aislados. No hay fortalezas en el aprendizaje a través de la
resolucion de problemas. Es como la ensefianza de la medicina interna a través del Cecil,
tema por tema vs la ensefianza mediante la resolucion de casos. En una residencia de clinica
médica es poco y nada lo que se capacita en bioética. Ahi se aprende con los golpes que dan
los casos problema que se deben enfrentar dia a dia.

e Falta mucho por hacer no so6lo en la formacién profesional sino ademas en la comprensién
en la comunidad.

e Hay un incremento en los graduados que buscan esta disciplina y no sélo los que atienden
pacientes criticos. En posgrado depende de la iniciativa de los propios interesados.

e Es dudosa la posibilidad de que un curso de Bioética logre mejores actitudes por parte de los
estudiantes en su futuro accionar como médicos. Nada se obtendrd si no se fomenta el

espiritu critico, que es un rasgo inalienable de todo estudio universitario, y mas aun en una
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disciplina que forma parte de la filosofia como es la Etica. Los conceptos de Bioética de
intervencion y Bioética de proteccion (“Bioéticas, poderes e injusticas. 10 anos depois”.
Catedra Unesco de Bioética. Brasilia, 2012) no parecen estar presentes en la ensefianza en la
UBA. La aprehension de actitudes éticas parece estar mas ligada al curriculum oculto
(Alfredo Semberoiz) que a los cursos académicos. Los cursos de formacion de posgrado en
especialidades criticas suelen incluir alguna clase sobre la ética en el momento de la muerte,
pero da la impresidon que se hace porque es “politicamente correcto”, pero la Bioética no
parece formar parte del nucleo fundamental de la ensefianza de las especialidades criticas.

e Se observa un importante crecimiento en cuanto al surgimiento de los comités de bioética, la
intervencion en cursos sobre estos temas y en la divulgacién en los medios de difusion.

e En los cursos de emergencias y resucitacion no se aborda el tema habitualmente o peor, se
aborda con bibliografia extranjera. Tampoco en neurocirugia.

e Considero que la formacién en Bioética en grado en ciencias de la salud es pésima e
inexistente en residencias médicas.

e Nadie se ocupa de ensefiarlo formalmente. Los alumnos discuten estos temas con sus

docentes en los practicos pero sin contenido tedrico.

Sintetizando:

En el grado (UBA, Medicina) el abordaje docente es inadecuado. En los posgrados de Terapia
Intensiva, Emergentologia y Oncohematologia, el abordaje se remite a una minima expresion (una
sola clase de bioética en toda la residencia). Los intensivistas estan medianamente formados, no asi

los oncologos.

No sé bien por donde pasa lo que se acerca a lo mas acertado, pero los informes a los familiares
deben simularse desde el primer dia con las enfermeras, kinesidlogos y médicos en formacion,
simular situaciones es muy util. Sabiendo los principios éticos acabadamente, lo demas es ensefiar
con el ejemplo, cdmo damos nosotros los informes, como hacemos frente a situaciones dificiles y
vuelvo a insistir, una vez por semana, una simulacioén de como dar informes, uno de nosotros
adopta distintas situaciones vividas con familiares....hace unos afios se nos moria una mujer muy
joven de sepsis obstétrica, viene el padre después del informe desesperado....yo no sabia que
decirle yay le digo "su hija esta mas cerca Dios que de nosotros....." se fué y al rato me llama el
duerio de una funeraria y me pregunta, "che asi que se murio la hijita de fulano" y le digo “;como,
quién te ha dicho esa mentira?” y me responde, “su papad, vos le dijiste que estaba mds cerca de
Dios que de nosotros" y pensé que habia muerto,
el poder de las palabras.....como decimos las cosas...

e En su caso particular, /jcurs6 alguna asignatura “bioética” durante sus estudios de grado, de
especializacién o en otro posgrado? En caso que no, ¢cuales fueron sus contactos académicos

con la disciplina? ¢hizo estudios autonomos / autodidactas?
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Sintetizando respuestas (sobre 20):

Si en escasa Si Realicé formacion
medida adecuadamente autébnoma
Durante la carrera de grado 3 1
Durante la formacion estructurada 3 2 17
en el posgrado

Los mecanismos relatados fueron:

e Trabajar en Servicio (0 grupo de trabajo) de cuidados paliativos.

e Ateneos.

e Trabajar junto con una bioeticista.

e Participar de un comité de bioética.

e Ser docente (UBA) de la asignatura bioética (aprender viendo a otros docentes y con
lectura).

e Asisti a congresos escuchando conferencias sobre bioética.

e Maestria.

e Autodidacta y a través de la experiencia.

e “Me fui nutriendo de mis maestros: Fernando Lasala, Carlos Gherardi, Paco Maglio.”

e “Mi cargo de Director Médico de una Clinica me obligd a interiorizarme en la legislacion
vigente, pero siempre hice todo de manera auténoma.”

e “La propia necesidad profesional me acercé a abordar estas cuestiones.”

e Necesidad de desarrollar conocimientos y experiencia sobre el tema por la especialidad
desarrollada (medicina critica).

e En cursos que tenian que ver con gestion en salud y en cursos de politica sanitaria se
abordaron temas de bioética.

e Congresos y Jornadas, en presentaciones de este tema.

Hay 3 comentarios relevantes.

En mi caso particular jamas se trato tema alguno relacionado especificamente con la bioética en
mis estudios de grado, pero si aprendi de algunos docentes (que considero mis primeros maestros)
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la sacralidad de la relacién médico-paciente y su dignidad. Luego de algunos afios de profesion
comenzd mi interés sobre la formacion humanistica que consideraba deberia tener el profesional
de la salud. Al principio fue de manera autodidacta, luego realice el curso sobre ética en
investigacion clinica del NIH, me diplomé en Bioética en la UNSTA y comencé el Magister en
Bioética de la UCA. Desde hace ya muchos afios participo en congresos, foros y cursos
relacionados con el tema. Ademas formo parte del comité de Bioética de la
Sociedad Argentina de Trasplantes.

En mi caso particular, la Bioética no integraba el curriculum de medicina en mi periodo de
estudiante. Tampoco (salvo quizas alguna clase aislada) en los cursos de posgrado que hice. Los
mayores aportes que tuve en este campo los obtuve en la carrera de Filosofia de la Facultad de
Filosofia y Letras de la UBA, donde cursé y aprobé varias materias, incluyendo Etica. Luego
colaboré en el dictado del curso de grado de la UBA, y en la UNLaM, como integrante de la
Catedra de Bioética y Derechos Humanos. También me estimularon en este camino mi
participacion como integrante del Comité de Etica Clinica de mi hospital (Durand), del que fui
presidente, y actualmente soy miembro del Capitulo Argentino de la Red Bioética.

Aprendi al lado de mi maestro Paco Maglio haciendo asistencial junto a él. Una vez atendimos a
una adolescente trasladada desde Corrientes (Goya) sobre endocarditis infecciosa, lo acompafio a
Paco, en la habitacion de la nena (15 afios), Paco no permitio que sacasen a los padres fuera de la

habitacién y en 10 minutos, la revisé, dijo que debiamos hacer etc. Luego se puso hablar con la
chica, le explico todo lo que se iba a hacer, y le pregunto por el diariero enfrente de la Iglesia de
Goya en la plaza central, y hablaron mas de 10 minutos del diariero, de su familia, de Goya. Luego
al irnos le pregunté cunado habia ido a Goya, y me contesto, "nunca, pero hay que acercarse al
lugar de los pacientes para que se sientan mas reconfortados, con menos miedo"™.

e Lainvestigacion en este tema, ¢es adecuada en nuestro medio?

Las reflexiones mas relevantes fueron las siguientes.

e No encuentro articulos que sean de mi interés en bioética. Lo méas apropiado me parece el
aprendizaje basado en casos, y no largas disquisiciones bioéticas y filos6ficas que no
brindan herramientas claras para tomar decisiones.

e Muy poco. Articulos en revistas especificas: Acta Bioética, Perspectivas bioéticas. Y en
revistas generales: de educacion médica (RAEM), de terapia intensiva (RATI), en
resumenes de congresos (SATI). Se presentan trabajos en el Congreso de Neumonologia (un
espacio para bioética, donde se presentaron muchos trabajos pero la mayoria eran sobre CEl,
de asistencial una minoria).

e Es escasa, y siempre es por los mismos grupos. Hay mas investigaciéon por el periodismo
que por los medicos.

e Probablemente no haya tanto interés en los decisores y sponsores de trabajos de
investigacion ya que por lo general no es redituable y a veces pasa a ser importante cuando
es usado por politicos para una accion especial.
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e [a mayoria de los articulos con los que unos se topa son “opiniones de expertos”. Quiza se
pueda encontrar poco de investigacion en bioética porque se esta todo el dia buscando y
leyendo el ultimo articulo sobre temas asistenciales, con lo cual puede haber un sesgo en la
respuesta.

e Hay un paulatino incremento del interés por los profesionales de la salud en temas de
bioética y esto conlleva a un incremento de la investigacion sobre estos temas, pero aun
queda un largo camino.

e A priori creeria que no, porque tenemos una importante influencia de las religiones en
general y de la Iglesia Catolica en particular, que no permiten abordar estos temas
polémicos.

e Hay investigacion, pero en general, no son de calidad, tanto en las hipdtesis, como en el
disefio metodoldgico y experimental.

e Hay algo de calidad en aumento. Mucha de la investigacion es bibliografica, hay poco de
campo. Y la mayoria son cuantitativos. En los ultimos afios hay algo cualitativo, parece ir
mejorando.

e Veo nuevas inquietudes en los Comités de los hospitales y eso me alegra. Ayuda a la
formacion de los residentes. Me preocupa la honestidad de algunos integrantes, deberia ser

reservado para gente intachable con entrada por concurso (pero ¢con qué jurados?).

Resulta extrafio pensar en investigacion en Bioética en nuestro medio. Creo que el tema pasa
fundamentalmente en torno a seguir con “mas de lo mismo”, o en acceder a un planteo critico. La
Bioética parece referirse a problemas referidos a los problemas de fecundacion y aborto, el fin de
la vida, la manipulacion genética, y, en general, parece buscarse la solucién a los problemas
planteados por las innovaciones tecnoldgicas. La Bioética parece ir siempre a la zaga. No esta
incluido el planteo ético en la investigacion, y parece imprescindible que quienes desarrollamos
disciplinas con contenido cientifico terminemos de aceptar la “insoportable carga ética”
(Esther Diaz) en nuestro quehacer diario.

EJE CONDUCTAS ANTE ESCENARIOS HIPOTETICOS
e Si usted operara en el espacio de lo particular (direccién institucional), ¢como resolveria la
tensidn generada por la necesidad de asignacion de camas para cuidados paliativos vs. pacientes

criticos con chance de supervivencia?

PALIATIVISTAS

e Favorecer la asistencia interdisciplinaria domiciliaria reduce internaciones en pacientes con
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enfermedades avanzadas. Es prioritario favorecer su desarrollo, contar con lineas
telefonicas de contacto con profesionales entrenados y disponibilidad de enfermeria y
medicacion, equipo de cuidados paliativos de guardia pasiva para asistencia de casos
complejos que permitan alivio rapido y externacion. Llegado el caso concreto de tener que
definir la asignacion de una cama, determinaria primero cual es la alternativa de cada uno
de los pacientes (ejemplo: derivacion del paciente critico o del paciente con enfermedad
avanzada a otro nosocomio, alivio del paciente terminal en guardia a la espera de cama e
ingreso del paciente critico, etc.).

Es dificil responder estas preguntas, ya que trabajo en un hospital publico en el servicio de
cuidados paliativos. Por lo que creo que es importante el cuidado de fin de vida y poder
brindarlo adecuadamente. Considero que se deberian asignar recursos tanto para el cuidado
critico como para el cuidado paliativo. Ya que creo que las dos cosas son importantes. Por
lo que intentaria repartir el recurso. Situacion que en la realidad no sucede pues siempre se
asigna mas recurso al sector critico, pues tiene mucho més rédito (en ciertos casos) el
servicio de urgencias, que un servicio que acompafa la muerte de los pacientes.

ETICISTAS

Primero saber el giro cama institucional, y definir cudl es la real problematica de necesidad
de camas. Estandarizar el manejo de las patologias criticas: cuando intubar y cuando no
(reforzando el concepto de las directivas anticipadas), cuando operar y cuando no
(reforzando la educacion en servicio y la estandarizacién de protocolos de actuacion).
Reforzar los procesos de comunicacion con la familia y las directivas anticipadas,
realzando las funciones de los comités de ética y de cuidados paliativos. Respecto a la
decision, priorizar al que tenga riesgo médico de vida.

Se debe ver el contexto del hospital, la politica general, el plan de salud. Se debe ver el
recurso disponible y la necesidad en el momento. Ante la imperiosidad elijo al segundo,
pero la idea es tratar de internar a todos.

ONCOLOGIA

En tanto y en cuanto no se considere a los cuidados paliativos como algo importante dentro
del ambito de los procesos de salud enfermedad y dentro de los hospitales, no creo que se
pueda resolver esa tension y siempre se resolvera en favor de los pacientes recuperables,
salvo que el hacerlo sea completamente antiético.

TERAPIA INTENSIVA

Priorizo la atencién de los pacientes criticos. En los hospitales de agudos los criticos tienen
prioridad. Los cuidados paliativos deben estar afuera del hospital. Pero hay carencia de
espacios para internacién (y cuidado de especialistas) de cuidados paliativos en las
instituciones publicas.

Claramente la asignacion de camas de cuidados criticos debe estar basadas en posibilidades
de recuperacion y no para aplicar procedimientos paliativos en pacientes en situacion de fin
de vida.

Trataria a partir de la observacién de la poblacion que se atiende conocer cuéles serian las
necesidades de atencion de pacientes que requieren cuidados paliativos y los que necesitan
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unidades de atencion para pacientes criticos. A partir de esto crearia las areas
correspondientes con la dotacion adecuada para ambos sectores en forma diferenciada y los
mecanismos de derivacidn cuando se supere la capacidad instalada. EI no tener mecanismos
de derivacion superada la capacidad instalada aumenta la tension al momento de la
internacion y genera frustracion profesional en aquellos que desarrollan la tarea.

e Trabajaria sobre la educacion de los profesionales que reciben estos pacientes. Intentaria
que existan referentes de consulta o un comité de bioética. Fomentaria que el compromiso
con el tema esté incluido en los planes de las direcciones médicas. Buscaria espacios que
permitan reflexion y un mayor contacto con las familias (terapias abiertas, horarios
flexibles, etc.).

e Creo que los pacientes terminales deben estar en sus casas, atendidos por personal del
hospital por lo menos tres veces por dia....salvo excepciones. Muchos casos tienen soledad
absoluta, o solo vecinos (a veces es mejor) o pedido de internacion por parte de la familia
que no soporta verlo morir en casa (muy comun en los chicos o jovenes).

CLINICA MEDICA

e Considero que ambos d&mbitos son necesarios, si hubiese que privilegiar creo que habria que
darle asistencia hospitalaria a los pacientes criticos con menor numero de camas
hospitalarias para los paliativos pero crear otra forma de atencion: ambulatoria, hospice
(cuidado hacia una persona enferma que se encuentra transitando el final de la vida), para
los pacientes paliativos y sus grupos de pertenecia. En estos deberian asegurarse camas para
internacién para casos particulares.

e Siempre la decision pasa por tener claro qué le puede ofrecer la institucién a cada paciente.
Es decir, si el paciente A tiene pocas posibilidades de recibir la atencion que necesita fuera
de mi institucion, debo priorizar su ingreso. Si para el paciente B existen otras opciones
validas fuera de la institucion trato de vehiculizarlo alli. EI paciente con cuidados paliativos
suele encontrar méas opciones que el critico. La cama en la terapia intensiva se trata de
reservar para el critico porque fuera de alli es dificil que se le pueda brindar el cuidado
adecuado.

e Se trata de una tension inevitable. Pero a la misma altura de las tensiones con los pacientes
quirdrgicos que no tienen cama. Priorizo a los que tienen chance de supervivencia y he
tratado de explicar (sin éxito en general) las prioridades a los médicos, familiares, pacientes
y administrativos. Reconozco que es poca la gente que lo comprende, y que en general,
quien consigue una cama (en el ambito privado o publico) no le es de su incumbencia la
solidaridad para con el otro necesitado.

SALUD MENTAL

e Deberian asignarse 2 espacios distintos, un espacio con camas para cuidados paliativos con
un equipo que los trate y otro espacio para cuidados criticos. Deberia poder darsele a ambos
grupos la posibilidad de supervivencia, justicia equitativa.

TRASPLANTE

e Trataria que los pacientes terminales pudieran, con la asistencia adecuada, terminar sus dias
en sus casas Yy rodeados de sus afectos y no ya en una cama de UCI totalmente inadecuada
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para su dolencia, su dignidad y su familia. (Este tema esta, a mi criterio, muy bien tratada
en la obra de Philpe Aries “Morir en Occidente”).

e Trataria en situaciones ideales o normales de asignar los recursos disponibles, y exigir lo
suficiente para cada una, a ambas tareas y tratar de que no sean aspectos contrapuestos a la
hora de decidir el destino de las partidas presupuestarias. En situaciones excepcionales
(crisis humanitarias, catastrofes, guerras, etc.) creo que priorizaria a los pacientes criticos
con chance de supervivencia.

EMERGENCIAS

e En principio deberia haber camas para todos los pacientes. En caso de no ser posible, le
asignaria las camas a los pacientes con posibilidades de supervivencia y abordaria el
tratamiento de los pacientes para cuidados paliativos con internacién domiciliaria.

Este es realmente un escenario hipotético —e irreal-, porgue en nuestro medio casi no existen camas
para cuidados paliativos. Por otro lado, la paliacion, idealmente, se cumpliria, en gran medida, en
el domicilio del paciente. Asimismo, muchos internados en camas de Clinica Médica son sometidos
a tratamientos cuyo unico resultado es prolongar la agonia. Mas aln ocurre esto en las salas de
Terapia Intensiva. De modo que el problema no es la escasez de camas. Porque si se dispusiera,
supongamos, del doble de la cantidad de camas disponibles, se llenarian inmediatamente de
manera inadecuada. El tema es ¢ qué pasa por la cabeza de los médicos?. Creo que habria que
conversar extensamente con todo el personal asistencial —pero especialmente con los médicos, y
sobre todo con los diferentes jefes de sector- buscando consensuar criterios asistenciales, que
contemplen el respeto por el moribundo, de modo que la muerte digna no se limite a la letra de una
ley, y que se haga el esfuerzo de asignar a cada paciente al lugar que mas necesita, y no al lugar
que al médico le resulta mas comodo. Por ejemplo, un paciente moribundo que esta en
Clinica Médica no debe ser pasado a Terapia Intensiva.
El médico debe asumir la muerte de su paciente, y no desligarse de él.
(intensivista y eticista)

e Si usted operara en el espacio de lo singular (guardia médica), ¢,como resolveria la tension entre
la asignacion de un recurso de soporte vital (ventilacion mecénica) que estd en uso por un
paciente terminal, frente a la necesidad y no disponibilidad de dicho recurso por un paciente

critico con chance de supervivencia?

PALIATIVISTAS

e No es facil retirar el soporte vital una vez que ya esta instaurado. Lleva un tiempo de
dedicacion, de hablar con la familia, de que acepten el mismo, y acepten cuidados
paliativos de fin de vida. Posibilidad que no siempre existe. Creo que si no se puede lograr
esto, habria que derivar al otro paciente, o no recibirlo.

ETICISTAS

e El sostén vital no tiene lugar en un paciente moribundo. Si es necesario, se debe retirar de
quien no lo necesita, y asignarlo al recuperable. Sin duda.

98




No le saco el respirador. Una cosa es que el paciente sea terminal y en ese caso se puede ir
de a poco sacando al mismo por considerar que ese recurso es proporcionado. Pero otra
cosa es sacarlo bruscamente para darselo a otro. Eso seria eutanasia. No se debe sacar ante
la urgencia. El retiro es pensando en ese paciente y no en otro. Ni la ley vieja ni la ley
nueva obligan a hacer esas cosas.

ONCOLOGIA

Buscaria alguna alternativa para poder conseguir un soporte vital extra.

TERAPIA INTENSIVA

Primero me haria la pregunta de porqué se uso dicho recurso en el paciente terminal, porqué
no hubo abstencion. Frente al hecho consumado, el retiro inmediato es dificultoso pues hay
un equipo que puede tener ideas diferentes al respecto. La no disponibilidad debe ser
resuelta con decisiones especiales: derivar, alquilar equipos, ventilar en la ambulancia con
el respirador portétil (lo cual genera la anulacion del recurso ambulancia).

Por suerte nunca me he enfrentado a una situacion de esta naturaleza; si las actitudes
médicas son llevadas a cabo correctamente en la vida diaria, el paciente terminal ya tendria
una toma de decisiones consensuada respecto al retiro de soporte vital

Nunca tuve que decidir entre retirar un respirador a un paciente terminal para colocarlo en
un paciente critico. Si sufri tensiones y presion cuando tenia ya internado un paciente que
por su evolucion se convirtié en terminal y me pedian el ingreso de un paciente critico y no
habia cama disponible, alli no encontré soluciones que no pasaran por la derivacién dentro
del sistema. Cuando tomaba la guardia o luego que conduje un servicio de pacientes
criticos siempre tuve la preocupacion de disponer de la cantidad de respiradores de uno por
cama y algun muleto o incluso mecanismos de préstamo o alquiler para no tener tensiones
secundarias a verme en la situacion de decidir quién debia o no recibir este soporte.

Como se trata de una discusion de equipo y con aprobacion de la familia, necesariamente
hace falta crear una concepcion previa. EI médico de guardia en soledad no siempre puede
tomar semejante decision. No se trata de un tramite en el que uno elige quien sobrevive. En
el espacio en el que actto recomendaria seguir haciendo lo que corresponda con el paciente
terminal y buscar el mejor destino al que esta critico y tiene chances. En mi institucion
tengo la chance de rechazar al que no puedo atender o hacerlo en el area de guardia. Si
tuviera que hacerlo por no tener alternativa creo que indudablemente elegiria por el critico
con chances.

No lo dudo, se lo pongo al que tiene chances, previa despedida de la familia frente al
moribundo, les digo que se estd muriendo (lo cual es verdad) y en realidad se va morir en
paro respiratorio (no por paro respiratorio), siempre trabajando en equipo.

CLINICA MEDICA

Probablemente si ambos pacientes tuviesen que ser ventilados elegiria al que tiene mayor
posibilidad, sin embargo si ya esta utilizando el recurso no podria suspenderlo, intentaria
resolver el otro paciente de alguna otra forma.

Nunca me he enfrentado a una situacion asi. Entiendo que se agotaron todas las vias para
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conseguir ese recurso vital por otro lado. Creo que trataria de convencer a la familia del
terminal sobre la futilidad del uso de ese recurso, ahondaria sobre la existencia de directivas
anticipadas de ese paciente al respecto de esa practica, etc. Luego buscaria alternativas,
aunque sea temporales a ese recurso escaso: un ejemplo seria que la necesidad de un
respirador mecanico puede reemplazarse por un ambu hasta que aparezca el mismo o se
consiga la derivacion.

e No deberia estar ventilado un paciente terminal. Pero creo que en la teoria deberia otorgarse
ese recurso al que tiene chance de curarse; eso en la practica es impensable (sacarle el
recurso a un paciente que ya lo tiene asignado). Distinto es, por ejemplo, si hay limitaciones
en las unidades de sangre a transfundir: alli se puede priorizar.

SALUD MENTAL

e Trataria de conseguir otro aparato para ventilacion mecanica, si el Gnico esta en uso no
puedo atender al que ingreso en la guardia, si le saco el soporte vital al paciente terminal es
maleficiencia.

TRASPLANTE

e Este si es un verdadero dilema ético que me llevaria a una profunda evaluacién de la
situacién y no dudaria en consultar con otros colegas la decision a tomar. Y sin duda
analizaria a posteriori muy rigurosamente la decision tomada (experiencia).

e No estoy seguro, creo que dependera de varias circunstancias de cada caso, por ejemplo si
se trata de una situacién de agonia final del paciente terminal y una urgencia absoluta del
paciente recuperable, una vez agotadas las posibilidades de derivacion, creo que si tengo la
certeza de no sufrir reclamos legales, utilizaria el respirador para el paciente recuperable
acelerando la muerte del que agoniza.

EMERGENCIAS

e Es el gran dilema que tenemos los que trabajamos en Emergencias. La realidad es que ante
escasez de recurso se toma la decision en aquel que tenga mas probabilidad de sobrevivir y
mas esperanza de vida.

e Deberia haber recursos para todos los pacientes, pero de no ser asi, se lo asignaria al
paciente con chance de supervivencia. La guardia médica no es el mejor lugar para decidir
desconectar a un paciente terminal.

Hay 2 reflexiones que merecen considerarse aparte.

En el lenguaje de cuidados paliativos se prefiere evitar hablar de “paciente terminal”. El motivo es
que se busca poner el acento en reafirmar la vida, y que esta sea vivida lo mas activa y
significativamente posible hasta el final. Hablar de “terminal” es muy grdfico pero pone el acento
en el escaso tiempo de vida que resta al paciente, sin saber exactamente a cuanto tiempo nos
referimos. Ademas, el estrés de saber que se es considerado un “terminal”’, agrega un sufrimiento
extra a cualquier persona.
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Por otro lado (opinion personal), en nuestro medio hablar de “paciente terminal” impone un sesgo
o0 estigma que lleva a considerar como fatiles muchas medidas terapéuticas, incluyendo la
asignacion de camas o respiradores como se menciona en preguntas anteriores. Lo mismo puede
suceder con la dialisis, la alimentacion enteral, etc.

El concepto de “terminal” puede englobar tanto a pacientes con meses o arnos de sobrevida
(ejemplo, cancer de pancreas inoperable recién diagnosticado, sarcoma de Ewing con metastasis

pulmonares), o un paciente agonico con expectativa de vida de pocas horas o dias (ECOG 4,

deterioro cognitivo, disfagia, disnea, caquexia, falla de uno o méas organos, etc.)

Dicho lo anterior, si el paciente en final de vida esta recibiendo ventilacion mecénica, desde ya ha
habido falta de asistencia paliativa previa, o ésta no fue eficaz. Intuimos entonces que hay una
familia que sufre, y cuya expectativa esté puesta en el tratamiento que esta recibiendo el paciente.
O bien si la ventilacién mecénica esta prolongando aunque sea escasamente la sobrevida del
paciente, se debe colaborar para que en ese tiempo se pueda trabajar con la familia la aceptacion y
evitar un duelo complicado.

Entonces:

-continuar si: el paciente terminal se estabiliz6 y la ventilacion mecanica esta siendo eficaz, hay
posibilidades de superar el episodio que motivo la ventilacion mecénica. Si habia directiva previa
del paciente en este sentido. Si no hay posibilidad de hablar con la familia y explicar el pronéstico
y las limitaciones de la terapia implementada.

-suspender si: Si hay inestabilidad por otros parametros clinicos mas alla de la gasometria, y se
estima un fallecimiento en pocas horas, (sangrado activo, necesidad de cirugia, sepsis, falla de
otros organos, etc.). Si se puede hablar con la familia del paciente, explicarle la situacion y se
consensla suspender la ventilacién mecénica. Si se tomo la decision sin consulta previa con la

familia y estos opinan en sentido contrario. Si habia directiva del paciente en favor de no RCP no

ventilacion mecanica.
(paliativista)

Frente a la situacion planteada, es necesario establecer que la tension se resuelve mediante
estrategias racionales apelando a criterios de proporcionalidad y de busqueda de intervencion
ocasionando el menor dafio posible, pero también estableciendo un lenguaje y actitud tendientes a
defender los valores primordiales de la profesion médica. Por supuesto, las acciones realizadas en
circunstancias no propicias, improvisadas y sin considerar prerrogativas conllevan una irregular
demostracion de una asistencia sanitaria de verdadera calidad. En primer lugar, conviene tomar
medidas para no llegar, para no arribar precisamente a ese escenario de tensién, como si fuera
inevitable que suceda. Los responsables de coordinar, administrar y asistir en los contextos
institucionales relacionados a la medicina critica requieren prever esta clase de situaciones
capaces de suscitarse en la practica cotidiana. No alcanza un enfoque inmediato del problema.
Frente a las necesidades de recursos, entendamos que llegar a la situacion de tener que elegir o
denegar los mismos de manera abrupta y sin protocolos pre-establecidos no es la situacion. Esta
clase de problemas se tratan con medidas previas, buscando el consenso entre los pares hacia la
consecucion de los estandares reales de cuidado, proteccion y respeto de la dignidad. Considero
que es imprescindible tener una mentalidad dispuesta al didlogo y hacia la reflexion sobre lo que
ciertamente es proteger la salud de los enfermos. Solamente de esa manera es posible la reduccion
de las mencionadas situaciones de tension, que son en su mayoria evitables si se toman medidas de
adecuacion de los esfuerzos terapéuticos de manera universal, independientemente de los
problemas de salud de los individuos, si se informa a la poblacion para que razone sobre lo injusto,
perverso y anti-natural que representa prolongar una vida sin ningun beneficio, y si se capacita a
todo el personal a manejar determinadas situaciones antes que pasen. Vivimos en una sociedad que
resalta la vida como una propiedad con la que se puede actuar, a veces, irresponsablemente.
Comprender que se requiere valor e integridad para afrontar los momentos de tension significa
tener la conviccion de obrar con objetividad. Los recursos son limitados y siempre habra riesgo

que, si queremos tomar decisiones éticas y anticipadas por la razén, no tengamos la oportunidad
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efectiva de llevarlo a cabo. No deberia desanimarnos. Pero también debemos considerar que si
entendemos la situacion como una “tension”, podriamos deducir dos cosas: que no tenemos en
claro qué hacer o como actuar, o bien, que hemos llegado tarde.
(eticista)
e De las ultimas dos respuestas, mencione cuéles el concepto preponderante en su respuesta (¢ 10s
principios éticos? ¢Argumentos basados en las ciencias médicas? ;Gestion de la salud?

¢ Otros?).

PALIATIVISTAS

e Por motivos éticos.

ETICISTAS

e EI fundamento de las Gltimas dos respuestas es de indole ética. EI moribundo requiere
paliacién —el fin de la vida es parte de la vida, y el médico debe extremar su celo en el
cuidado de la vida-, y el grave recuperable debe recibir toda la instrumentacion necesaria y
disponible para rescatar su vida. Confundir entre si a estos pacientes es tragico. Y ocurre
todos los dias en nuestros hospitales, aln entre médicos supuestamente experimentados.

e No se puede hacer gestion de la salud sin tener principios éticos.

ONCOLOGIA

e Principios éticos.

TERAPIA INTENSIVA
e Principios éticos.
e Principio éticos.

e No puedo escindirlos, la respuesta es una mezcla de todas las respuestas a esas preguntas.
Incluiria el sentido comun y no desconoceria las presiones sociales que existen en la
practica, basta con leer el relato de como se mantuvo al dictador F. Franco con vida
ocupando una cama hasta que le encontraron sucesor.

e Con todo respeto solo lo vivido en mas de 40 afios de profesion, es muy facil teorizar sobre
esto, es muy dificil llevarlo en la préctica y en cada hospital, la cosa es distinta. Apoyarse
siempre en el médico de cabecera y en el equipo. Hablar, preguntar a los que NO hablan,
¢qué pensas?, ;cual es tu opinidén?. No hay iluminados en esto.

CLINICA MEDICA

e Creo que tome en cuenta todos estos conceptos, éticos y médicos. Igualmente cada decision
solicitada es dificil teniendo en cuenta que la demanda es interminable y los recursos no,
sin embargo considero que la intervencion en la anticipacion de diferentes medidas en
pacientes terminales podria ayudar a disminuir muchos de estos conflictos.

102




e Creo que es un mix. La gestion de la salud lleva la delantera y debe agotarse antes de
resolver el caso en otro plano. La ética cruza toda la escena. Las ciencias médicas son en
cierta medida secundarias o accesorias al problema.

e Sentido comun

SALUD MENTAL

e Los principios de justicia equitativa y no maleficencia.

TRASPLANTE

e En primer término los principios éticos, pero no soslayaria los conocimientos médicos y en
menor grado pero no ausente la gestion en salud.

e Me parece que mis respuestas se basan en principios éticos, por lo menos mi razonamiento
interno utilizé esos carriles.

EMERGENCIAS
e Gestion de salud y utilizacion eficiente de los recursos disponibles.

e Principios éticos, ya que priorizo la vida, también considero argumentos basados en la
ciencia (criterios de triage).

Hay 3 reflexiones que merecen considerarse aparte.

La reflexién bioética, incluyendo los principios, es la base de estas respuestas. Siempre teniendo en
cuenta la practica médica méas adecuada en cada caso y teniendo en cuenta que en cuidados
paliativos la unidad de tratamiento es paciente Y familia. Si bien la justicia suele ser el principio
bioético que mas conflicto genera en estas situaciones, las decisiones basadas en la escasez de
recurso suelen inducir a contradicciones. La gestion en salud es la que puede brindar soluciones
para que estos casos sean poco frecuentes.

(paliativista)

Es posible que los conceptos preponderantes para elaborar la respuesta anterior ya fueron en
parte comentados, pero trataré de entrar mas en detalles. Para esa conviene establecer un conjunto
de tres fundamentaciones que convergen en una Unica y concluyente perspectiva acerca de la
problematica de los pacientes criticos y terminales en relacion a los mejores estandares éticos de
manejo. Por un lado, tengo la fundamentacion basada en los aspectos filoséficos de la disciplina
Bioética. Puedo decir que ciertas consideraciones se basan en la trasmision y aprendizaje del
pensamiento bioético, razonamiento fundado en la minuciosa apreciacion de los valores y de las
conductas posibles. Para ello me sustento en determinadas teorias que aplican hacia la defensa de
los valores de los sujetos; entre ellas comento al principialismo, en cuanto a lo relevante vinculado
al principio de no maleficencia, pero también a los argumentos que defienden los valores
personalisimos del ser humano. Por sobre todo, la ética deontoldgica invita a abordar el mundo
desde una posicién desinteresada y persiguiendo el bien en cada accion, por minima que ella
pueda representar.
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En segundo lugar, menciono la fundamentacion basada en la evidencia cientifica; evidentemente,
los conocimientos bioldgicos son necesarios no solamente para el establecimiento de escenarios
conflictivos, sino también que se pueden aprovechar para aportar elementos que determinen una
contribucion hacia la argumentacion bioética. Efectuar una buena bioética asistencial requiere un
minimo obligatorio de saberes en las ciencias biomédicas. EI conocimiento en el limite de los
diferentes encuadres terapéuticos, asi como el analisis de los pronosticos de las enfermedades
constituyen elementos sobre los que se fundamentan las subsecuentes justificaciones emanadas
desde la reflexion sistematica.

Finalmente, creo que la fundamentacion religiosa o vinculada a creencias ocupa un lugar
importante. Los preceptos emanados por las diversas creencias coinciden en la defensa de quienes
se encuentran indefensos y en una situacion de sufrimiento, en la solidaridad y en el respeto de los
valores esenciales, como la libertad y la vida. Por sobre todo resulta imprescindible una actitud de

misericordia hacia el enfermo y su entorno. Debemos luchar por disminuir el dolor en todas las
criaturas vivientes por medio del amor. En definitiva, la fe puede ser guiada si entra en
conciliacion una razon iluminada.
(eticista)

No debe haber preponderancia de conceptos sino que hay que lograr una sintesis entre lo ético, el
conocimiento médico y la gestién de salud. Esto deberia ser una tarea previa y de conjunto que la
mayoria de las veces es dificil lograr ya que los conocimientos son dispares, los principios éticos
difusos y la gestidn en salud no siempre es ejercida por los mas idéneos.
(intensivista)

e Si usted coordinara un equipo tratante de un paciente con enfermedad avanzada, ;qué rol
asignaria o como asesoraria a familiares, amigos y compafieros del paciente respecto a la

conducta de ellos hacia el mismo?

PALIATIVISTAS

e Desde cuidados paliativos se trabaja con el entorno afectivo para que sean cuidadores
eficaces y al mismo tiempo, aliviar sus necesidades y reducir el impacto de la enfermedad
en ellos. También se detectan familiares en riesgo de padecer duelo complicado y se inicia
un abordaje precoz con ellos, que se mantiene luego del fallecimiento del paciente. Una
adecuada comunicacién permite transmitir informacion diagndstica y pronéstica, favorece
la aceptacidn y una toma de decisiones acordes a los deseos del paciente y a su expectativa.

e En cuidados paliativos en los pacientes con enfermedad avanzada, siempre hacemos una
evaluacion del grupo familiar y de potenciales cuidadores. Involucramos a la familia en el
cuidado. Brindamos apoyo psicolégico tanto al paciente como a la familia. Muchas veces
realizamos reuniones familiares, para explicar la situacion clinica del paciente, conductas a
seguir, cuidados que necesitara el paciente, evaluamos posibilidad o no de cuidado en
domicilio. En los casos de fin de la vida que seguiran en su domicilio, hacemos visitas a
domicilios, seguimiento telefonico (tienen nuestros teléfonos y manejamos las diferentes
situaciones de esta forma, ya que tienen medicacion en el domicilio). Siempre evaluamos
previamente si la familia podré realizar el cuidado en domicilio o no, otra opcién que
tenemos es el Hospice.

ETICISTAS

e Creo que quienes constituyen el entorno inmediato del moribundo tienen un rol definido
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que jugar. Nadie puede reemplazar la carga de afecto que puede brindar la persona querida
por el moribundo. Si los ultimos momentos de la vida del paciente ocurren en el hospital —
como es la regla en nuestro medio- se deberia liberar el acceso de familiares y amigos,
procurando un sitio que posibilite, dentro de lo posible, la intimidad en el ltimo encuentro.
El médico deberia limitarse a paliar los sintomas fisicos —como el dolor y la disnea- y
permitir que el paciente muera en paz, rodeado por sus seres queridos.

En primera instancia tener una reunion con el resto del equipo de salud para manejar un
lenguaje comun para ese paciente (como hacen los equipos de cuidados paliativos). En
segunda instancia lo haria con familiares, amigos (y ampliaria segun cada caso) explicando
lo mismo. Los equipos de paliativos tienen reuniones periddicas con las familias. Hay
investigaciones que comparan eficacia de paliativistas en pacientes hospitalizados versus
domicilios (donde la diferencia es la presencia de la familia) y la intervencion es la “charla-
prevencion-discusion” que apunta a los grupos de contencion. La mortalidad es superior en
el domicilio para el segundo grupo. Los fallecidos en el hospital suelen ser los pacientes
derivados al mismo en los ultimos 6 meses de su vida.

ONCOLOGIA

Me parece que hay que evaluar muchas esferas en las relaciones sociales. Creo que seria
importante identificar los roles que cumplen cada uno de los familiares (quién es el
cuidador principal, quién el encargado de las cuestiones administrativas). También me
parece importante identificar los lazos de interaccion con el paciente enfermo para poder
evaluar fortalezas y debilidades en los vinculos, potenciar las fortalezas y tratar de resolver
las debilidades, y sobre todo necesidades del paciente en funcion de su familia. Y tratar de
hacer fluida la comunicacién y el dialogo con el fin de resolver problemas en favor del
paciente. En un entorno de acompafiamiento y verdad respecto de la situacion.

TERAPIA INTENSIVA

Deberian ser asesorados para el acompafiamiento en el fin de la vida, o sea “el buen morir”,
sin intervenir en las decisiones médicas, asesorarlos para que los saquen al exterior, a la
plaza, etc.

Favorecer en todo momento la cercania con el paciente.

Trataria con ellos todos estos temas para que puedan comprender estos conceptos y
acompafiar al paciente en el desarrollo de su situacion terminal a los fines que sea un
transito acompariado para aceptar la muerte como un fendmeno natural e inevitable pero
con la contencion necesaria para mitigar el sufrimiento y el dolor.

De acompafiamiento permanente, de soporte y participacion en los cuidados. Les pediria
gue se turnen para acompafiarlo y que nos ayuden en mantener el confort y el consuelo
hacia el que sufre. También se debiera pensar en como sostener a la familia para que no
claudique en esa tarea.

CLINICA MEDICA

Considero fundamental esta accion sobre el grupo del paciente con anticipacién de mucha
de la problematica y siempre teniendo en cuenta la voluntad del paciente. Se podrian
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anticipar muchas decisiones, reconocer y resolver conflictos, designar al encargado de
decidir juntamente con la informacién médica, entre otras cosas.

Primero habria que conocer minimamente el grupo familiar. Luego trataria de generar
vinculos que favorezcan al paciente y de evitar lo nocivo. Es decir que trataria de poner a
toda la familia en el acompafiamiento positivo del proceso de muerte. Los contactos
debieran ser grupales o individuales segun la necesidad. Lo importante es que cada uno
sienta que ayuda desde su lugar. Que ninguno molesta. Y que todos entiendan que el centro
es el paciente y no ninguno de ellos.

Estar presentes. No hablar de temas que el paciente no habla. Recordar los momentos mas
importantes que compartieron. Darle al paciente los espacios para despedirse.

SALUD MENTAL

Tanto a los familiares y amigos los asesoria que la conducta hacia el paciente no debe ser
invalidante, el paciente debe poder elegir, aceptar, conocer si es que asi lo desea todo lo
relativo a su enfermedad. Los asesoraria en que deben acompafarlo e ir aceptando junto
con el paciente los cambios y deterioro que produce la enfermedad. Que a veces el paciente
necesita dejar de luchar porgue esta cansado y no lo hace de malo sino porque para €l ya
esta, debe apagarse.

TRASPLANTE

Trataria de explicarles que la muerte es la etapa final del ciclo de la vida, que es un hecho
tan natural como nacer y también trataria de desdramatizar el proceso de morir. Si instarlos
a acompaiiar con calidez y ternura este camino final y garantizar que haremos todo lo que
esté a nuestro alcance para evitar al maximo el sufrimiento y procurar una muerte digna,
finalmente ofreceria acompafiamiento luego de haber llegado la misma.

El rol de familiares y amigos/compafieros tendria un lugar preponderante, aconsejaria el
acompafiamiento permanente, estimularia el contacto fisico y la palabra confortante, la
busqueda de la mayor comodidad o confort posible, evitar el dolor y la tristeza como metas
permanentes, insistiria en el dialogo con el paciente si éste lo permite, en la bdsqueda de
actividades ludicas, dandole jerarquia a lo que el paciente considere relevante o
trascendente.

EMERGENCIAS

Los acompafiaria en su dolor, pero les explicaria con ejemplos claros las circunstancias del
paciente, su probabilidad de sobrevida, y su irreversibilidad.

No trato habitualmente este tipo de pacientes, pero en el hipotético caso, tendria un equipo
relacionado con ética y con salud mental para abordarlo.

Hay 2 reflexiones que merecen considerarse aparte.

106




Al considerar una enfermedad avanzada, resulta esencial mantener una comunicacion con el grupo
familiar, sin despojarle de la esperanza de manera abrupta, haciéndoles comprender que es
necesaria su participacion, acompafiamiento y también una comprensién razonada de lo que

sucede en el devenir del paciente. Trasmitir que el agotamiento de las medidas de tratamiento se
entremezclan con el protagonismo de las acciones paliativas, en especial de la palabra, el
sostenimiento en conjunto, el manejo de los sintomas, el consejo y la valoracion de lo realizado. El
dia de ayer se presentd a la guardia un paciente acompafiado por la familia y traido en
ambulancia; todos los familiares comentaron que el caso de carcinoma de pulmon habia avanzado
demasiado, que ya no habia medidas de tratamiento que prolonguen la sobrevida y que quedaba

poco tiempo de sobrevida. La informacion no implica necesariamente un reconocimiento. Frente a
esta situacion, fue traido insistentemente por la familia por sintomas de dolor. El esquema de
morfina era inadecuado. Fue atendido en la guardia y se le explico, luego de ver los estudios

correspondientes que traian, que se le ofrecia el manejo paliativo. La discusion entre los miembros

de la familia derivo en la conclusion que el hospital no tenia, no contaba con los insumos y que el
paciente todavia merecia una oportunidad. Decidieron trasladarlo a un hospital de alta
complejidad. Es importante realizar esfuerzos para que situaciones similares no se repitan; pero
para lograrlo son necesarias la informacién adecuada, la integracién en el rol binomial equipo de
salud y familia, la responsabilidad individual y la ayuda en todos los detalles.
(eticista)

Que estén con él, que lo ayuden a proyectar nuevos proyectos....hace unos afios se moria un
paciente con miocardiopatia dilatada de origen isquémico, Marcelo, era un cura evangelista, la
familia decia que le apasionaba dar consejos a los matrimonios en crisis, ayudarlos etc. Una
enfermera le dijo que estaba mal con su pareja. Marcelo estaba con ventilacion no invasiva y le
acariciaba las manos, de a poco le pudimos retirar dicha ventilacion no invasiva, cuando lo
haciamos, preguntaba por la enfermera, cuando le tocaba volver a trabajar y asi de a poco
Marcelo salié adelante ayudando a nuestra compafiera (que habia fingido tener un problema con
su pareja). A los familiares hay que decirles que le cuentes cosas lindas, aunque no sean verdad,
“-estoy laburando, me puse de novia con fulano, o me separé de fulano y ahora estoy feliz,),,,,, se
encontro el perro del vecino, salio tal o cual crédito,,,,,, proyectos”. Cuando uno pierde la salud,
pierde los proyectos.

(intensivista)
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