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RESUMEN

Objetivo: analizar, a partir del discurso de residentes multidisciplinarios, el proceso de toma de decisiones terapéuticas con
pacientes al final de la vida en la practica clinica, utilizando como recurso bioético la teoria de los principios de Beauchamp y
Childress. Método: estudio cualitativo, con una muestra de 25 residentes de tres hospitales, utilizando la técnica de bola de
nieve. La recoleccion de datos se realizé de forma presencial y virtual de julio a octubre de 2022. Los datos se procesaron
mediante analisis de contenido tematico-categorico. Se respetaron los principios éticos. Resultados: surgieron tres categorias:
el proceso de toma de decisiones con pacientes al final de la vida; las bases bioéticas utilizadas para orientar la toma de
decisiones; y el mundo ideal y el mundo real del proceso de toma de decisiones. Consideraciones finales: los principios bioéticos
de Beauchamp y Childress, cuando se utilizan, ayudan a orientar la toma de decisiones terapéuticas al final de la vida.
Descriptores: Bioética; Grupo de Atencion al Paciente; Cuidados Paliativos; Toma de Decisiones Clinicas.

Descriptores: Bioética; Grupo de Atencion al Paciente; Cuidados Paliativos; Toma de Decisiones Clinicas.

RESUMO

Objetivo: analisar, a partir do discurso do residente multidisciplinar, o processo de tomada de decisdo terapéutica junto a
pacientes em fim de vida em seu cenario de prética, trazendo como recurso bioético de andlise a teoria por principios de
Beauchamp e Childress. Método: estudo qualitativo, com amostra composta por 25 residentes de trés hospitais, utilizando a
técnica snow ball. A coleta dos dados ocorreu de forma presencial e virtual no periodo de julho a outubro de 2022. Os dados
foram tratados utilizando a analise de conteudo tematico-categorial. Os principios éticos foram respeitados. Resultados:
emergiram trés categorias: o processo de tomada de decisdo com pacientes em fim de vida; bases bioéticas utilizadas para
nortear a tomada de decisdo e; o mundo ideal e o0 mundo real do processo de tomada de decisdo. Consideragoes finais: os
principios bioéticos de Beauchamp e Childress, quando utilizados, contribuem como norteador para a tomada de decisdo
terapéutica em fim de vida.

Descritores: Bioética; Equipe Interdisciplinar de Saude; Cuidados Paliativos; Tomada de Decisdo Clinica.

ABSTRACT

Objective: based on multi-disciplinary residents' testimonies, to analyze the therapeutic decision-making process for end-of-life
patients in their practice setting, with Beauchamp and Childress' theory of principles as bioethical resource for the
analysis. Method: a qualitative study with a sample comprised by 25 residents from three hospitals, using the “snowball”
technique. Data collection was conducted in-person and online from July to October 2022. The data were processed using
thematic-categorical content analysis. All ethical principles were respected. Results: three categories emerged: The decision-
making process for end-of-life patients; Bioethical grounds used to guide decision-making; and the ideal and real worlds in the
decision-making process. Final considerations: when used, Beauchamp and Childress' bioethical principles contribute as a
guiding beacon for end-of-life therapeutic decision-making.

Descriptors: Bioethics; Patient Care Team; Palliative Care; Clinical Decision-Making.

INTRODUCCION

La transicidn epidemioldgica de las ultimas décadas, que se dio gracias a los avances tecnoldgicos en los métodos
de diagndstico que, a su vez, repercutieron en el avance del tratamiento de las enfermedades y el acceso a los servicios
de salud, asi como la transicion demografica experimentada por diversos fenédmenos sociales, como la reduccion de la
tasa de natalidad y el aumento de la longevidad, influyeron en el aumento de la prevalencia de enfermedades crdnicas
no transmisibles y en la demanda de atencién en salud que involucra la toma de decisiones multidisciplinaria y
compartida entre el equipo, la familia y el paciente?.

Articulo derivado de la Disertacion de Maestria “Decisiones terapéuticas con pacientesal fnalm de la vida: el punto de vista del residente”, presentada en el Programa de
Postgrado en Bioética, Etica Aplicada y Salud Colectiva de la Universidade Estadual do Rio de Janeiro, en colaboracién con la Universidade Federal do Rio de Janeiro, la
Fundacién Oswaldo Cruz y la Universidade Federal Fluminense (2023).
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Las enfermedades crénicas no transmisibles presentan en la actualidad la mayor incidencia de morbilidad vy
mortalidad, y constituyen un importante problema de salud publica que debe ser abordado a través de politicas para la
promocion, prevencion, tratamiento y recuperacion de la salud, asi como de un seguimiento de calidad de las personas
que atraviesan largos procesos de enfermedad y cronicidad hasta su desenlace final?.

Todas estas cuestiones indican que el escenario epidemiolégico enfrenta importantes desafios en la asistencia
sanitaria, que es necesario estructurar y adaptar el sistema sanitario para satisfacer la demanda emergente, personalizar
y adaptar la atencidn centrada en las necesidades reales de las personas, ademas de formar y actualizar a los
profesionales que ya trabajan en los servicios.

Por consiguiente, es necesario cambiar el paradigma hospitalocéntrico y curativo de la organizacion en salud, por
una atencién compasiva y que brinde confort, centrada en el paciente, dado que en muchos casos la curacién o el
control de la enfermedad ya no es posible3.

Los cuidados paliativos se presentan como una via para el cambio de paradigma, ya que preservan el respeto a la
autonomia del paciente, el control adecuado de sus sintomas, la busqueda de calidad de vida sin prolongar la muerte y
permiten adoptar estrategias que aumenten la eficiencia para mejorar la experiencia de los pacientes y sus familias para
afrontar el proceso de enfermedad hasta el desenlace final*.

Sin embargo, a pesar de que hay cuidados paliativos que se pueden implementar de forma temprana, a partir del
diagndstico, ya experimentados y consolidados en otros paises, en Brasil el alcance de ese tipo de atencidn es incipiente,
y el abordaje de esos pacientes y sus familias ha sido lento y heterogéneo en todo el pais®.

Los estudios demuestran lo importante que es en los cuidados paliativos adoptar un enfoque integrado,
multidisciplinario y centrado en el individuo, y destacan que es fundamental promover la toma de decisiones compartida para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias, reducir el sufrimiento y optimizar el uso de los recursos del sistema
sanitario®®. Ademds, es necesario que se lleven a cabo estudios que faciliten la formacién de los futuros profesionales que
participaran en el proceso de implementacidn de los cuidados paliativos con los pacientes y sus familias®.

Por lo tanto, la formacion profesional, desde las carreras de grado y posteriormente en la residencia, juega un
papel crucial, ya que es durante este periodo que los futuros especialistas desarrollan habilidades y actitudes esenciales
para la practica clinica.

Incluir ensefianzas sobre cuidados paliativos y toma de decisiones compartida en el equipo multidisciplinario que
trabajard con el paciente y sus familiares puede contribuir al desarrollo de la capacidad técnica de los residentes y
promover un abordaje acorde a las necesidades y preferencias de los pacientes'®. Por ende, la investigacidn de estas
practicas desde la perspectiva de los residentes es vital para promover una préctica clinica que respete la autonomia
del paciente y mejore los resultados generales de la atencion.

Por consiguiente, el objetivo de este estudio fue analizar, a partir del discurso de residentes multidisciplinarios, el
proceso de toma de decisiones terapéuticas con pacientes al final de la vida en el ambito de la practica, utilizando como
recurso bioético la teoria de los principios de Beauchamp y Childress*?.

MARCO TEORICO

La teoria de los principios de Beauchamp y Childress, propuesta a finales de la década de 1970, proporciona un
marco bioético ampliamente utilizado en la practica médica y la investigacion en salud. Este enfoque se basa en cuatro
principios fundamentales que guian la toma de decisiones éticas y la practica clinica: respeto a la autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia. Cada principio desempefia un papel crucial en la proteccién de los derechos de
los pacientes y la promocidn de practicas justas y equitativas en salud*?.

El principio de autonomia destaca la importancia de respetar la capacidad de los pacientes para tomar
decisiones informadas sobre su propio tratamiento. Esto implica garantizar que los pacientes tengan acceso a toda la
informacién necesaria y puedan comprender las opciones disponibles. La autonomia destaca que es necesario el
consentimiento informado y que es importante respetar las decisiones personales de los pacientes, incluso si estas no
coinciden con las recomendaciones médicas?.

La beneficencia, por otro lado, se centra en la obligacién moral de promover el bienestar de los pacientes y maximizar
los beneficios del tratamiento. Este principio exige que los profesionales de la salud actien de forma que promuevan la salud
y la calidad de vida de los pacientes, considerando sus necesidades y preferencias individuales. La beneficencia esta
directamente relacionada con el compromiso con la eficacia y la seguridad de las intervenciones médicas*2.

El principio de no maleficencia complementa el de beneficencia al exigirles a los profesionales que eviten
causarles dafio a los pacientes. Este principio guia la practica clinica para prevenir y minimizar los riesgos asociados al
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tratamiento. Ademds, destaca que es importante evaluar los posibles efectos adversos de las intervenciones y asegurar
que los beneficios superen los riesgos®*2,

Por ultimo, el principio de justicia aborda la distribucidn equitativa de los recursos y la necesidad de tratar a todos
los pacientes de forma imparcial y equitativa. Este principio exige que los profesionales de la salud y los sistemas de
salud garanticen una asignacion justa de los recursos y que todos los pacientes tengan el mismo acceso al tratamiento
y la atencion necesarios. La justicia también implica considerar las desigualdades sociales y econémicas que pueden
afectar la equidad en el acceso a la atencién médica®?.

Estos cuatro principios no son jerarquicos, ya que se consideran prima facie y, por lo tanto, interactian entre
si, lo que requiere una evaluacion cuidadosa y equilibrada en las decisiones éticas y practicas en salud. De esta manera,
la teoria de los principios de Beauchamp y Childress proporciona una base sdlida para el analisis ético y para la
implementacidn de practicas que respeten los derechos de los pacientes y promuevan una atencidn justa y eficaz’.

METODO

Estudio descriptivo con enfoque cualitativo, que sigue las recomendaciones de calidad y transparencia de la
Investigacidn en Salud Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ): a 32-item checklist for interviews
and focus groups (COREQ)*3.

Los participantes fueron seleccionados mediante la técnica de bola de nieve. Se eligié esta técnica porque la
poblacidn es especifica, no se sabia previamente el tamafio de la misma y se buscaba generalizar los datos de diferentes
programas de residencia, por lo que esta técnica es una de las alternativas adecuadas para este tipo de especificidades!*.

La muestra estuvo compuesta por profesionales que participaron en programas de residencia multidisciplinarios
en tres hospitales del estado de Rio de Janeiro. Los criterios de elegibilidad fueron: residentes del programa
multidisciplinario y de la residencia médica, a partir del segundo afio de la misma, que incluyeran unidades de
hospitalizacién no intensiva con atencién a pacientes al final de la vida.

El grupo se inicid mediante el contacto semilla, es decir, se consideraron las primeras personas seleccionadas para
la investigacion y, en este caso, fueron los residentes de segundo afo presentes en el ambiente de trabajo del
investigador principal, posteriormente, se podia seleccionar residentes de segundo afio de cualquier otra residencia
multidisciplinaria o médica de Brasil. El participante inicial seleccionado acepté participar en la investigacion e indico al
segundo participante. A partir de entonces, todos los participantes fueron indicados por sus predecesores, y el primer
contacto para participar lo realizo el entrevistado anterior, quien, contando con su autorizacidén, compartié el contacto
de la persona indicada con el investigador responsable. En base a las indicaciones se invitd a 25 residentes a participar
en el estudio, ninguno se nego a participar ni abandoné el estudio.

Antes de iniciar la entrevista con los participantes del estudio, se realizé una prueba piloto para verificar que el
guion no indujera la respuesta del participante y cumpliera con el objetivo del estudio. Luego de realizar los ajustes
necesarios, el guion constd de tres partes: caracterizacidn de los participantes; experiencia profesional previa; y énfasis
en los cuidados al final de la vida, las decisiones terapéuticas tomadas por el equipo multidisciplinario y los matices
éticos y bioéticos involucrados.

Se realizaron las siguientes preguntas a través del guion de la entrevista: ¢Cémo se abordaron los temas de la
muerte y el morir durante sus estudios de grado? ¢Cémo se abordé el tema de los cuidados al final de la vida? ¢En qué
asignaturas? Con sus propias palabras, defina el proceso de toma de decisiones con los pacientes que reciben cuidados
al final de la vida. Durante su residencia, érecibié contenido tedrico sobre bioética y final de la vida? Durante su
residencia hasta la fecha, ¢ha participado en discusiones sobre conducta terapéutica con pacientes al final de la vida?
¢Cémo describiria su participacion en el proceso de toma de decisiones? ¢Y la de los demas residentes? ¢Y la de los
profesionales del sector? ¢ldentificd algun principio ético/bioético en el que se basaron las decisiones? ¢Pudo
reconocerlo o se menciond explicitamente? ¢Cuales fueron estos principios en su opinién? ¢Como describiria la
participacion del paciente y/o la familia en este proceso de toma de decisiones? En su opinién como residente, en el
escenario de la practica clinica de hospitalizacién, équién toma la decision final sobre la conducta terapéutica al final de
la vida? ¢Estd de acuerdo con esta dinamica? éPor qué? En su opinidn, ¢todos los profesionales sanitarios que trabajan
en esa unidad respetan y aceptan estas decisiones? ¢Por qué? En un escenario ideal, écdmo cree que deberian tomarse
las decisiones terapéuticas al final de la vida?

La recoleccién de datos se realizé entre el 20 de julio y el 25 de octubre de 2022, de forma presencial y virtual. En
la modalidad virtual, se utilizaron las plataformas Zoom® y Google Meet® para los participantes que solicitaron este tipo
de abordaje. Las entrevistas individuales, tanto presenciales como virtuales, fueron realizadas por el investigador
principal, enfermero con maestria en bioética y ética, y grabadas digitalmente, tuvieron una duracidon promedio de
20 minutos en ambas modalidades. Posteriormente, el investigador principal trascribié de forma completa las
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declaraciones, que fueron revisadas por un segundo investigador, y no se las reenvid a los participantes para que
las corrigieran.

Para el andlisis de datos se utilizd el Analisis de Contenido Tematico-Categdrico, que permitid la exploracién del
material, el tratamiento de los resultados y su interpretacion. El andlisis tematico-categorico se divide en tres etapas:
preanalisis, exploracién del material o codificacidn, y tratamiento de los resultados (inferencia e interpretacion). En la
etapa de preanalisis, se realizaron algunas operaciones preparatorias antes del analisis propiamente dicho de los datos.
En esta etapa, las entrevistas se transcribieron y analizaron exhaustivamente mediante una técnica de lectura flotante,
y se formularon hipétesis (provisionales) que respondieran a los objetivos de este estudio®®.

Durante la etapa de codificacion, los datos brutos se transformaron sistematicamente en unidades de
registro (UR), unidades de significado, subcategorias y, finalmente, categorias. Las unidades de registro son una
segmentacion o recorte, a partir del cual se realiza la segmentacion del texto completo para el analisis. Las unidades de
significado son los segmentos de texto que nos permiten comprender el significado de las unidades de registro,
colocandolas de nuevo en su contexto, y siempre son una unidad mayor que la UR. Las subcategorias son clases que
rednen un conjunto de elementos bajo un titulo genérico, agrupados segun las caracteristicas comunes de estos
elementos. Las subcategorias se agrupan en categorias, que consideran todo el texto en el analisis, y lo pasan por un
tamiz de clasificacién y cuantificacién, segun la frecuencia de presencia o ausencia de elementos de significado®>.

Para el procesamiento e interpretacion de los resultados, los datos brutos se transformaron sistematicamente en
unidades de registro y unidades de significado. A partir de la etapa de procesamiento de los resultados, se extrajeron
conclusiones sobre el contenido y la interpretacién de las afirmaciones con base en las categorias creadas para realizar
la cuantificacion, de forma que se puedan presentar los datos finales mediante la comparacién con el marco teérico y
la discusién de los hallazgos.

El protocolo de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la institucién proponente.
Se respetaron los principios éticos que rigen la investigacidn con seres humanos. Los participantes fueron identificados
con la letra R seguida de numeros consecutivos segun el orden de las entrevistas. Es importante destacar que los
participantes firmaron el Formulario de Consentimiento Libre e Informado y la Autorizacion para el uso de su testimonio,
tanto presencial como virtualmente.

RESULTADOS

Participaron en el estudio veinticinco residentes: siete enfermeros, tres fonoaudiélogos, tres trabajadores sociales,
dos fisioterapeutas, dos nutricionistas, dos terapeutas ocupacionales, tres psicologos y tres médicos. En cuanto al sexo
declarado, predominé el femenino con 19 participantes.

Los entrevistados se habian graduado hacia menos de cinco afios y alin se encontraban en proceso de desarrollo
profesional. Sin embargo, 14 participantes dijeron poseer otros estudios previos o concomitantes con la residencia: tres
mencionaron otros titulos previos, 13 habian completado o estaban finalizando un posgrado en la modalidad /atu sensu
y uno en la modalidad strictu sensu, maestria.

En este estudio, los datos brutos se transformaron en 694 unidades de registro que se agruparon en 39 unidades
de significado, lo que permitid describir de forma mas precisa las caracteristicas del contenido presente en el texto y
formular trece subcategorias. Luego de estructurar el analisis mediante la agrupacién de las subcategorias, se
obtuvieron tres categorias.

De este analisis surgieron tres categorias que se discutiran a continuacién: El proceso de toma de decisiones con
pacientes al final de la vida; Bases bioéticas utilizadas para orientar la toma de decisiones; y; El mundo ideal y el mundo
real del proceso de toma de decisiones.

Proceso de toma de decisiones con pacientes al final de la vida

Esta categoria incluye 262 Unidades de Registro (UR) y cinco subcategorias, presentadas en la Figura 1, que
analizan la percepcion de los residentes sobre el protagonismo del profesional médico en el proceso de toma de
decisiones con pacientes al final de la vida.
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Temas/Unidades de significado UR(n) UR(%) Subcategorias Categoria
Desde el punto de vista juridico y social, ¢ quién toma la decisién 37 100 Centralizacién de la

final desde el punto de vista del residente? toma de decisiones

Falta de autonomia del residente para sugerir conductas 45 62,5 Dificultad para que los

Falta de aceptacidn de sugerencias por parte del equipo médico 27 37,5 residentes participen en

el proceso de toma
de decisiones

Toma de decisiones de forma multidisciplinaria 32 100 Toma de decisiones de
S Proceso de toma
forma multidisciplinaria de decisiones con
Toma de decisiones compartida 66 75,9 Toma de decisiones pacientes al final
Falta de toma de decisiones compartida 21 24,1 compartida con el de la vida
paciente y los familiares
El paciente no quiere participar en la toma de decisiones 4 11,8 Otros desafios
Participacion de los profesionales del sector en el proceso de toma 19 55,9 relacionados con la toma
de decisiones de decisiones
Asociacién de cuidados paliativos al final de la vida 5 14,7
Externalizacion de la toma de decisiones (dejar que la familia 6 17,6

decida la parte técnica “menu terapéutico”)

Notas: UR — Unidad de Registro
Figura 1: Elaboracién de las categorias analiticas: Proceso de toma de decisiones con pacientes al final de la vida. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

Este protagonismo no solo se manifiesta en el liderazgo y la articulacion de los diferentes conocimientos del equipo
interdisciplinario, sino principalmente en la centralizacién de la toma de decisiones. Este desequilibrio jerarquico en las
relaciones de poder del equipo provoca un notable descontento en los residentes, como se puede observar en las
siguientes declaraciones:

[...] lamentablemente predomina, no creo que sea correcto, pero ciertamente el equipo médico predomina en la
decision [...] (R4)

[...] en teoria es un equipo multidisciplinario para tomar decisiones paliativas, pero lo que veo mds es al médico que
viene y ve la evolucion, llama a la familia y le informa lo que va a pasar [...] (R5)

El equipo médico siempre es quien toma la decision final. Todo debe ser aprobado por el equipo médico |[...] (R6)

Bases bioéticas utilizadas para orientar la toma de decisiones

Esta categoria incluye 170 UR y 04 subcategorias que exploran el conocimiento de los residentes sobre las bases
bioéticas como instrumentos para los cuidados paliativos (Figura 2).

Temas/Unidades de significado UR(n) UR(%) Subcategorias Categoria
Respetar la autonomia del paciente 77 63

Heteronomia del paciente en casos de imposibilidad 13 10

de decision Respeto a la autonomia:

Imposibilidad clinica de satisfacer los deseos 4 3 un principio en construccion

del paciente

Usar la ética/bioética en la toma de decisiones 30 24

Dificultad en la toma de decisiones con pacientes no 5 38,5 Bases bioéticas
oncoldgicos La no maleficencia en el utilizadas para
La alimentacién como forma de cuidado o abandono 8 61,5 combate a la distanasia orientar la toma
(falta de alimentacion) de decisiones
Conflicto/sufrimiento moral en la toma de decisiones 8 40 La beneficencia como

Personalizar las rutinas institucionales de forma 12 60 imperativo moral de las

personalizada para pacientes al final de la vida categorias de salud

Existencia de un equipo de cuidados paliativos 13 100 La compleja incorporacion

de la justicia en la toma
de decisiones

Notas: UR — Unidad de Registro
Figura 2: Elaboracidn de las categorias analiticas: Bases bioéticas utilizadas para orientar la toma de decisiones. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

La toma de decisiones con pacientes al final de la vida puede generarles conflictos morales y éticos a los
profesionales de la salud involucrados. Para gestionar adecuadamente estos conflictos, es importante utilizar un recurso
o herramienta bioética para resolverlos o atenuarlos.
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Las declaraciones manifiestan un cierto desconocimiento de los principios bioéticos y una dificultad para aplicarlos
a la practica en la toma de decisiones con pacientes al final de la vida, pero dejan claro que ven el respeto a la autonomia

como un principio de maxima importancia:

[...] siempre tengo que respetar la voluntad del paciente [...] como también dije, si el paciente estd ltcido, orientado,
tiene que estar presente, tiene que tomar sus propias decisiones, entonces el acompariante creo que tiene que
brindarle apoyo al paciente, sea cual sea la decision del paciente. (R1)

[...] la clase de bioética fue una clase que me llamdé mucho la atencion, me hizo reflexionar sobre los temas
relacionados con la muerte y principalmente lo que mds me llamo la atencion en las clases fue entender que el
proceso de la muerte también puede ser una decision del paciente [...]. (R3)

[...] él (el paciente) quiere saber qué estd pasando, incluso el diagndstico, a veces la familia pide que no se lo digan
[...]. (R4)
[...] en relacion con los cuidados al final de la vida recuerdo que el profesor comentd sobre la decision por ejemplo de

no realizar medidas invasivas, no hacer reanimacion, que eso hay que discutirlo con la familia y registrarlo en la
historia clinica. Creo que es mds bien para proteger al profesional de la salud ante situaciones y problemas

posteriores. (R12)

El mundo ideal y el mundo real del proceso de toma de decisiones

Esta categoria abarca 265 UR y 04 subcategorias, que sefalan cuestiones relacionadas con la importancia del
trabajo conjunto y el enfoque interdisciplinario en la atencion al paciente (Figura 3).

Temas/Unidades de significado UR(n) UR(%) Subcategorias Categoria
La accidn multidisciplinaria vista como ideal de cuidado 43 50,6
La comunicacidn como factor importante en el cuidado 17 20
AdaPFar el lenguaje para lograr la comprensién del paciente y la 7 8,2 El proceso ideal de toma
familia ..

. . o de decisiones desde la
Presencia de un tutor como forma de optimizar el aprendizaje 4 4,7 . .

. perspectiva del residente

de los residentes
Derecho del paciente a la informacién 9 10,6
Inicio temprano de cuidados paliativos 5 5,9
Heteronomia del paciente y casos de imposibilidad de decisidon 13 14,1
Errores de conducta por falta de comunicacién 14 15,2
Malas relaciones interpersonales entre diferentes categorias 7 7,6
que dificultan las conductas terapéuticas
La muerte como tema tabu 7 7,6 La realidad del proceso
Modelo curativo 22 24,2 de toma de decisiones
Falta de habilidades de comunicacién para abordar al pacientey 13 14,1 desde la perspectiva El mundo ideal y
a la familia. del residente el mundo real
Cuestionamiento de las decisiones por parte del equipo 11 11,9 de la toma de
Numero insuficiente de profesionales 2 2,1 decisiones
Ronda realizada en sala colectiva (violacion de la 3 3,2
confidencialidad de la informacion)
Contacto con el tema de la muerte y el morir en la carrera de 25 44,6
grado Debilidades en la
Contacto con el tema de la atencion al paciente al final de lavida 26 46,4 ensefianza sobre el
en la carrera de grado manejo de pacientes
Contacto con el tema de la atencion al paciente al final de lavida 3 5,3 al final de lavida en la
en la residencia carrera de grado y la
Cambio de perspectiva sobre las decisiones a partir del contacto 2 3,7 residencia
con contenido tedrico sobre bioética
Presencia de contenido sobre bioética en la residencia 32 100 Escasa ensefianza de

bioética en la residencia
multidisciplinaria en el
area de la salud

Notas: UR — Unidad de Registro

Figura 3: Elaboracién de las categorias analiticas: El mundo ideal y el mundo real del proceso de toma de decisiones. Rio de Janeiro, 2024.

Se destaca que es necesario discutir como equipo multidisciplinario las decisiones sobre el tratamiento del paciente, la
comunicacion, el derecho del paciente a la informacion y la derivacidon temprana de pacientes con enfermedades avanzadas
e irreversibles a servicios institucionales de cuidados paliativos, y romper con el paradigma curativo hospitalocéntrico, a pesar
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de que los avances en el conocimiento sobre cuidados paliativos y el enfoque de la finitud de la vida en la ensefianza académica
se presentan como la forma ideal para tomar decisiones con pacientes al final de la vida:

[...] Creo que deberian tomarse en conjunto, sobre todo porque la prdctica clinica del paciente es compleja. No solo
la enfermeria participa en la atencidn; existen otras categorias, otras perspectivas y otros enfoques. (R23)

[...] Creo que hay un problema aqui: la falta de comunicacion, que es la situacion mds grave en el hospital. Lo veo. Y
la falta de comunicacién no lleva a la discusion de los casos [...]. (R03)

[...] Sé que no es algo formal, pero para ensefiar algunas técnicas para dar malas noticias. Sé que hay protocolos y
demds. En fin, para poder tener una orientacion (R08)

[...] Incluso podemos manejar como se va a dar esa noticia, en qué momento, con qué colaboracion, pero negarle la
informacion de salud al paciente sin que lo haya solicitado, creo que es muy complicado (R06)

[...] incluso el paciente con una enfermedad crénica, que sabemos que no tiene cura, lo posponemos y no lo
derivamos a cuidados paliativos (R16)

[...] Alos demds residentes tampoco los veo hablar de eso. De verdad que no. Creo que también les incomoda mucho
hablar de cuidados paliativos; no los veo hablar de eso. (R15)

[...] Intentaba prolongar la vida, pero no la calidad de vida, sino el tiempo. Era mds con esa intencion. (R04)

[...] Ese tema no fue abordado, como es una profesion general, abarca varias politicas sociales, podemos
actuar en varias dreas y la salud es una de las principales, pero cuando efectivamente participamos de
asignaturas especificas, acabamos abordando mds la cuestion de la legislacion del SUS, no profundizamos
mucho en la prdctica con respecto a la finitud y no abordamos ese tema (R06)

DISCUSION

En cuanto a la caracterizacion de la muestra, los participantes de este estudio se destacan por su nivel de estudio,
aunque hayan completado sus estudios de grado unos afios antes de ingresar al programa de residencia. Los titulos que
ostentan demuestran la gran inversidn realizada en los primeros afios de la carrera para complementar mejor la
formacién y ampliar el campo de actuacion.

El proceso de toma de decisiones con pacientes al final de la vida fue la primera categoria analizada segun las
declaraciones de los participantes. Dentro del proceso de toma de decisiones con pacientes al final de la vida, es
importante enfatizar la particularidad de este momento para todos los involucrados (pacientes, familiares y equipo
multidisciplinario). Por un lado, esta el paciente, con toda su historia, y una familia que desea prolongar la vida de ese
paciente!®. Por otro lado, estd la figura del médico y del equipo multidisciplinario que en sus manos tienen la dificil
mision de ayudar a conducir este proceso terminal de la mejor manera posible sin que esto genere la ruptura de
paradigmas éticos o incluso un proceso judicial por parte de esta familia.

Las declaraciones revelan que, actualmente, a pesar del desarrollo de las categorias profesionales en el ambito de
la salud, la categoria médica aun tiene no solo la responsabilidad, sino también el deber moral y social de decidir el
resultado en la mayoria de los casos de pacientes terminales. Desde esta perspectiva, es necesario promover cémo
cambiar esta situacién, ya que varios estudios sefialan la importancia y el estandar de oro de la interdisciplinariedad en
la atencidn y el manejo de pacientes al final de la vida y sus familias!?718,

Por otra parte, el hecho de que la interdisciplinariedad aun no se respete en la practica afecta directamente el
resultado de las decisiones de la categoria médica, ya que las mismas pueden verse como un paternalismo marcado!%%°,
Es decir, la toma de decisiones por parte del profesional de la salud, que busca en principio el bienestar del paciente,
pero que ignora por completo sus valores, deseos y la competencia para tomar decisiones relacionadas con su propio
caso.

Esta centralizacion del poder de decision en la profesion médica, ya sea de los tutores (personal) o incluso de los
propios residentes de medicina, puede estar asociada a la cultura biotecnocientifica, curativa y hospitalocéntrica en la
gue se basa la formacion en el drea de la salud. Ello indica que a los médicos les falta preparacion para atender a los
pacientes terminales e implementan medidas terapéuticas empefiadas en prolongar la vida a cualquier costo?®.

Una revision exploratoria que incluyd 40 estudios maped la evidencia sobre como los equipos multidisciplinarios
toman decisiones para identificar a pacientes con una enfermedad terminal y encontré que la toma de decisiones incluia
desacuerdos entre los miembros del equipo y que los médicos a menudo eran considerados los Unicos responsables de
la toma de decisiones?®. Por lo tanto, no esta claro cdmo se ven afectadas las experiencias individuales de los médicos
por las conversaciones con otros profesionales durante las reuniones del equipo. Por ende, es evidente que las
decisiones se centran en el equipo médico, que ocurre en el ambito de la practica multidisciplinaria, y que afecta los
resultados de los pacientes al final de la vida.
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Las bases bioéticas utilizadas para orientar la toma de decisiones con pacientes al final de la vida pueden
generarles conflictos morales y éticos a los profesionales de la salud involucrados. Para gestionar adecuadamente esos
conflictos es importante utilizar un recurso o herramienta bioética como guia. Los discursos expresan cierto
desconocimiento de los principios bioéticos y dificultad para aplicarlos a la hora de tomar decisiones con pacientes al
final de la vida.

El estudio de Motta et al. presenta en su discusion un resumen de algunos métodos de toma de decisiones en bioética
clinica. Se recomienda un andlisis exhaustivo del caso clinico en cuestidon para luego aplicar el método de toma de
decisiones bioéticas que consta de siete pasos (identificar el problema; analizar los hechos: cuanto mas claros sean, mas
facil sera el andlisis ético; identificar los valores involucrados, identificar los valores en conflicto, reformular el problema;
identificar el conflicto fundamental; deliberar sobre el conflicto fundamental; tomar decisiones; identificar los criterios de
seguridad [defenderla publicamente y verificar si la decision es antijuridica])?°. Esta propuesta prevé una interaccion de los
principios bioéticos de Beauchamp y Childress, y se puede utilizar como guia para la toma de decisiones.

Un estudio que tuvo como objetivo identificar los factores que influyen en la toma de decisiones de los
profesionales de la salud al atender a pacientes en cuidados al final de la vida demostré la preocupacién del equipo por
respetar la autonomia de los pacientes, proteger su dignidad, actuar con no maleficencia y preservar la toma de
decisiones compartida. Sin embargo, los resultados demuestran que es necesario un mayor debate y capacitacién en
cuidados paliativos para minimizar los conflictos éticos?.

Los profesionales de la salud que trabajan con pacientes al final de la vida deben aplicar la bioética en la toma de
decisiones y respetar su autonomia. Deben proporcionarles la informacién y las perspectivas necesarias para que
puedan tomar decisiones informadas sobre su futuro tratamiento y mejorar su calidad de vida. Ademas, estos
profesionales deben evitar causarles dafos innecesarios a los pacientes, previniendo asi un gran sufrimiento durante el
tratamiento.

La reflexidn bioética sobre las decisiones terapéuticas exige algo mas que el principio de no maleficencia, ya que
los profesionales deben tomar medidas positivas para ayudar a los pacientes y sus familias, y no solo abstenerse de
actos perjudiciales. Por lo tanto, actuar de forma que beneficie al paciente durante la actuacion profesional se convierte
en una obligacién moral que deben tener y no solo en un ideal moral opcional**.

Al igual que en el caso de no maleficencia, podemos inferir que, para lograr el bienestar total del paciente, debe
haber un proceso de comunicacidn, argumentacion y comprension de los valores y principios del paciente en cuestion
para que las decisiones a tomar y la conducta a implementar logren el maximo beneficio posible dentro del caso en
cuestion, teniendo en cuenta las limitaciones técnicas y estructurales de la institucion a la que se encuentra asignado el
paciente.

En cuanto a la categoria del mundo ideal y el mundo real del proceso de toma de decisiones, a primera vista, los
residentes sefialan que la accion multidisciplinaria y la toma de decisiones compartida son las formas ideales para tomar
decisiones con los pacientes al final de la vida. Por otro lado, la comunicacién ineficaz se destaca como un factor que
interfiere en el proceso de toma de decisiones.

El proceso de comunicacion es fundamental en los servicios de salud, ya que permite no solo el intercambio de
informacién entre los distintos miembros del equipo, sino que también facilita las acciones y la toma de decisiones con
respecto a los pacientes y sus familias. No es casualidad que mejorar la comunicacion sea uno de los objetivos nacionales
de seguridad del paciente a alcanzar actualmente y que, sin duda, hay mucho por mejorar ain?..

En el contexto del manejo de pacientes al final de la vida, la comunicacién de noticias dificiles que cambiaran por
completo las perspectivas de futuro de los pacientes y sus familias se ve con frecuencia. Sin embargo, en el proceso de
comunicacion, la omisidon de informacion crucial puede llevar a los pacientes y sus familias a retrasar decisiones
importantes o incluso a no tomarlas por desconocer con exactitud la evolucién de la enfermedad y el estado clinico
actual del paciente.

Por ende, en el manejo de los pacientes al final de la vida y sus familias, la comunicacion puede estar directamente
relacionada con los principios bioéticos de Beauchamp y Childress!! y vulnerar el respeto a la autonomia y su derecho a
la informacién cuando se limita la informacién para que tomen una decisién mejor orientada, o incluso el principio de
no maleficencia, dado que en un intento por reducir el sufrimiento del paciente se omite cierta informacién, lo que
puede causar un dafio al no tomar una decision por falta de informacién adecuada.

Otra percepcién destacada son las declaraciones que abordaron la derivacion temprana de pacientes con
enfermedades avanzadas e irreversibles a servicios institucionales de cuidados paliativos. Es importante aclarar que
esta derivacion no es solo el traspaso de la atencién de un equipo curativo a un equipo paliativo, dado que la derivacion
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temprana es fundamental para la planificacion del tratamiento, con el objetivo de reducir el sufrimiento del paciente y
sus familiares®2223,

Adhiriendo al mismo principio, la Worldwide Palliative Care Aliance (WPCA), en colaboracion con la Organizacion
Mundial de la Salud, lanzé la primera version del Atlas Mundial de Cuidados Paliativos al Final de la Vida, y destaca que
la derivacion debe ser temprana, mucho antes de la fase terminal, y abarcar una amplia gama de condiciones crénicas
en todo el mundo?*.

Otro punto importante para un ‘mundo ideal’ es romper con el paradigma centrado en el modelo curativo en el
gue aun se basa la atenciéon médica, y que no se adapta bien a las problematicas de los pacientes al final de la vida. Los
cuidados paliativos los debe brindar un equipo multidisciplinario e interdisciplinario de manera humanizada vy
personalizada. El foco no estd en curar la enfermedad, sino en cuidar a la persona de manera integral?>.

Un estudio de revision identificé que los profesionales buscan actuar con base en principios bioéticos; sin
embargo, aunque siguen un principio comun, tienen dificultades para promover dichas acciones debido a recibieron
una formacidn esencialmente curativa, ademas de una variedad de acciones y visiones personales que pueden influir
en la toma de decisiones?.

Las declaraciones revelan que los principios bioéticos no se abordan, o se abordan superficialmente, durante el
proceso de formacidn profesional, lo que dificulta que los apliquen en una decision terapéutica asertiva y ética. En Brasil,
se promulgé recientemente la Resolucién GM/MS n.2 3.681, del 7 de mayo de 2024, que establece la Politica Nacional
de Cuidados Paliativos (PNCP) en el &mbito del Sistema Unico de Salud (SUS), y uno de sus objetivos es estimular la
formacidn, la educacién continua, la valoracidn, la dotacion y la gestion de la fuerza de trabajo en cuidados paliativos
en el dmbito del SUS, ademds de estimular la formacién y la educacién continua de los profesionales?’.

Para brindar una atencidn interdisciplinaria de calidad, se considera que los principios bioéticos deben forma parte
de la vida cotidiana de los profesionales de la salud como guia para la toma de decisiones y, para ello, es de suma
importancia incluir u optimizar dicho conocimiento en las carreras de grado, las residencias multidisciplinarias y la
educacidn continua de los profesionales que ya acttan en el area.

Los principios bioéticos de Beauchamp y Childress proporcionan una base ética para implementar una practica
que respete los derechos de los pacientes y promueva una atencién digna al final de la vida''?®. Sin embargo, las
declaraciones de los residentes revelan que cuentan con un conocimiento superficial, por lo cual su actuacién con los
pacientes al final de la vida es limitada.

Por lo tanto, los resultados de este estudio contribuiran a ampliar el conocimiento en esta area tematica y a futuras
investigaciones. En el ambito de la formacion académica, la investigacion contribuira a reflexionar sobre la formacion
continua de estudiantes de residencias médicas multidisciplinarias en el cuidado de pacientes al final de la vida, y
permitird impulsar mejoras en la articulacién académica sobre el tema y optimizar el curriculo de esos importantes
programas de posgrado en servicio.

Limitaciones del estudio

Este estudio se realizd con estudiantes de tres programas de residencia de uno de los estados brasilefos y la
generalizacion de los datos no es posible segun el método cientifico, por lo que se requieren mas estudios sobre este
tema para confirmar o refutar estos datos.

El manejo de los pacientes al final de la vida requiere de una gran interaccidén entre profesionales del equipo
multidisciplinario, pacientes y familiares, y conlleva una gran carga emocional, que puede provocar malentendidos,
desacuerdos en las conductas y judicializacién de la salud.

Consideraciones finales

Este estudio permitio realizar un analisis basado en las declaraciones de los residentes sobre el proceso de toma
de decisiones terapéuticas con pacientes al final de la vida, segun los principios bioéticos de Beauchamp y Childress. Es
evidente que desde el proceso de formacidn y especializacidon profesional es necesario realizar esta reflexion, y que el
modelo propuesto por Beauchamp y Childress sirve de guia para el proceso de toma de decisiones terapéuticas con
pacientes terminales.

Las declaraciones revelan que, si bien la atencion a los pacientes al final de la vida debe ser multidisciplinaria, el proceso
de la toma de decisiones terapéuticas se centra en el profesional médico. Ademas, revelan un conocimiento superficial de los
principios bioéticos, lo que puede generar conflictos morales y éticos para los profesionales de la salud involucrados.

Para gestionar adecuadamente estos conflictos, es fundamental discutir las decisiones sobre el tratamiento de los
pacientes en equipo, mejorar la comunicacion entre profesionales, pacientes y familiares, respetar los principios
bioéticos y proceder a la derivacidon temprana de pacientes con enfermedades avanzadas e irreversibles a cuidados
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paliativos. Para ello, es necesario romper con el paradigma curativo hospitalocéntrico desde la formacién académica,
que es lo ideal para la toma de decisiones con pacientes al final de la vida.
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