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Resumen

Este articulo tiene como objetivo comprender el significado del proceso de morir con dignidad en una unidad
de cuidados intensivos en la percepcion de los enfermeros. Se trata de investigacion cualitativa con 12 enfer-
meros, de la especializacion lato sensu del curso de enfermeria en la UCI de adultos, pediatricos y neonatales,
de la Pontificia Universidad Catdlica de Minas Gerais, Brasil, a través del analisis del discurso de entrevistas tal
como propuesto por Laurence Bardin. Después del analisis del discurso, surgieran cinco categorias discutidas
a lo largo del articulo. Llegamos a la conclusion de que, en la percepcién de los enfermeros, la ortotanasia
es una practica que busca el respeto de la dignidad humana a través de una muerte digna, ademads de estar
rodeado de los principios bioéticos que proporcionan la suspensién de las medidas curativas, dando espacio
para los cuidados paliativos, como mecanismo de reduccién del sufrimiento y el dolor de los pacientes con
enfermedades terminales.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Muerte. Enfermo terminal. Enfermeria. Unidades de cuidados intensivos.

Resumo
Ortotandsia nas unidades de terapia intensiva: percepgao dos enfermeiros

Este artigo tem como objetivo compreender o significado do processo de morrer com dignidade em unidade
de terapia intensiva na percepg¢do dos enfermeiros. Trata-se de pesquisa com abordagem qualitativa envol-
vendo entrevista com 12 enfermeiros do curso de especializagdo /ato sensu de enfermagem em UTI adulto,
pediatrica e neonatal da Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais, por meio do método de analise do
discurso proposto por Laurence Bardin. Apds a anadlise do discurso surgiram cinco categorias, discutidas ao
longo do artigo. Conclui-se que, na percepgao dos enfermeiros, a ortotandasia é pratica que visa respeito a
dignidade humana por meio de morte digna, além de estar envolta em principios bioéticos que permitem sus-
pender medidas curativas, dando espacgo para o paliativismo como mecanismo de diminuigao do sofrimento
e da dor dos pacientes em fase terminal.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Morte. Doente terminal. Enfermagem. Unidades de terapia intensiva.

Abstract
Orthothanasia in intensive care units: perception of nurses

This article aims to understand the meaning of the process of dying with dignity in an intensive care unit
from the perception of nurses. A qualitative study was performed with 12 nurses of the lato sensu nursing
specialization course in adult, pediatric and neonatal ICUs of the Pontifical Catholic University of Minas
Gerais, Brazil, through the discourse analysis approach proposed by Laurence Bardin. An interview was used
as the research instrument. Following discourse analysis, five categories emerged as discussed throughout
the article. It was concluded that, in the perception of the nurses, orthothanasia is a practice that respects
human dignity through a dignified death. Additionally, it is surrounded by bioethical principles that allow the
suspension of curative measures, providing space for palliative care as a mechanism for reducing the suffering
and pain of patients in the terminal phase.

Keywords: Palliative care. Death. Terminally ill. Nursing. Intensive care units.

. 7

c
=
Q
@
%0

Aprovagdo CEP-PUC Minas CAAE 07663912.9.0000.5137

Invest

1. Doutor julio.santana@terra.com.br — Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC Minas) 2. Mestre bianca27santana@
yahoo.com.br — Secretaria Municipal de Saude de Sete Lagoas, Sete Lagoas/MG 3. Graduada enfjmmc@hotmail.com — PUC Minas 4.
Graduada jenniffer.kelly@gmail.com — PUC Minas, Belo Horizonte/MG, Brasil.

Correspondéncia
Julio César Batista Santana — R. Dom José Gaspar, 500 - Coragdo Eucaristico CEP 30535-610 Belo Horizonte/MG, Brasil.

Declaram ndo haver conflito de interesse.

158 Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 158-67 http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251177
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A lo largo del siglo XX, los avances técnicos
y cientificos ampliaron el conocimiento existente
sobre la fisiologia humana y fueron, por tanto, de-
terminantes para prolongar la vida. No obstante, no
siempre esta prolongacién se lleva a cabo con cali-
dad, como ponen de manifiesto las dificultades para
tratar a los pacientes terminales en un ambiente
domeéstico, lo que favorece la muerte institucionali-
zada, en unidades de cuidados intensivos (UCI) *2. En
las instituciones hospitalarias, las UCI son espacios
qgue presentan recursos tecnoldgicos y humanos
destinados a la atencion de pacientes graves o con
riesgo de muerte que dependen de la asistencia de
enfermeria y asistencia médica continuas?.

Estas unidades de cuidado ininterrumpido
cuentan con un sistema de guardias, las cuales fun-
cionan mediante rotacion del equipo. Ello afecta
la creacion de un vinculo entre el profesional y el
paciente, ademas de que genera una mecanizacién
del cuidado?. Por ello, debido a la amplia “capacidad
tecnoldgica”, se crea una percepcion equivocada de
las UCI, lo que estigmatiza a los profesionales que
actlan en ellas tachandolos de frios e indiferentes
en lo que atafie a la relacidn profesional-paciente-fa-
milia, como si los cuidados del area se dirigieran a
magquinas y no a enfermos*.

Indiscutiblemente, las maquinas componen
el cuidado en terapia intensiva, dado que garan-
tizan el soporte vital avanzado que necesitan los
pacientes en estado critico, por lo que es imposible
pensar en esta estructura sin los debidos recursos
tecnoldgicos ®°. Sin embargo, lo que define si una
tecnologia deshumaniza los cuidados no es la tec-
nologia propiamente dicha, sino su influencia sobre
los individuos y la significacién de lo que es huma-
no en cada cultura®. Es necesario comprender qué
recursos tecnolégicos representan, en diversos mo-
mentos, la comunicacion entre el paciente critico y
el equipo multidisciplinario, pues detectan situacio-
nes de riesgo y la evolucion del paciente mediante el
monitoreo continuo de sus signos vitales®.

La tecnologia por si sola puede ser un factor
que humaniza, incluso en los dmbitos mds tecnoldgi-
camente intensos del cuidado en salud’. Un ejemplo
claro es el cuidado que se le ofrece al paciente
critico o terminal. En estos casos, las tecnologias (in-
fusion venosa con bomba de infusién, monitoreo de
las funciones vitales, etc.), aliadas al cuidado presta-
do por los profesionales, proporcionan comodidad y
bienestar, contribuyendo asi a la recuperacion de la
salud o a tener una muerte digna y tranquila®.

Permitir que el paciente muera digna y tran-
quilamente es una de las principales preocupaciones
de las unidades de cuidados intensivos, lo que plan-
tea cuestiones polémicas desde el punto de vista
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bioético. Entre estas destaca la limitacidn de los es-
fuerzos terapéuticos (LET), muy frecuente en la UCI
debido al perfil de los pacientes del area®. Esta li-
mitacion puede entenderse como una conducta que
restringe las acciones médicas debido a enferme-
dades o traumas. Es decir, se trata de la suspensién
de la inversion terapéutica ante la imposibilidad
de recuperacién del enfermo y la inminencia de la
muerte. Son varios los factores considerados para
definir al paciente en LET, entre los que destacan
tres puntos: el prondstico de la enfermedad, sus co-
morbilidades y la inutilidad terapéutica.

Tras la definicion de la conducta de LET, en-
tre las terapias mds comunmente suspendidas o
rehusadas se encuentran la reanimacion cardiorres-
piratoria, la administracién de farmacos vasoactivos,
los métodos dialiticos y la nutricion parenteral,
procedimientos muy invasivos, no justificables en
situaciones como estal. En el panorama actual, el
equipo multidisciplinario debe organizarse y ofrecer
a este tipo de paciente cuidados paliativos que ali-
vien el sufrimiento y confieran dignidad durante el
proceso*° Es importante sefialar que, cuando el
paciente es considerado en LET, las limitaciones te-
rapéuticas estan relacionadas con la funcién curativa
y no con acciones que brinden comodidad y alivien
el dolor, preservando la integridad del paciente.

Para que el equipo multidisciplinario acepte
esta limitacion es necesario que entienda la finitud
humana como un proceso natural y cronolégico de
la vida, ademas de comprender las cuestiones lega-
les de esa accidn. Sin embargo, este entendimiento
no es simple, pues la muerte pone al profesional
enfermero frente a su propia finitud, generando un
conflicto interno, dudas sobre la eficacia, los objeti-
vos y la importancia de sus cuidados . Asimismo,
muchos médicos insisten en continuar el tratamien-
to curativo debido a que tienen recelos en cuanto
a las consecuencias legales, aunque existan orien-
taciones claras con respecto a este asunto, tanto
de la Asociacion Médica Americana® como del
Consejo Federal de Medicina (Conselho Federal de
Medicina) 2.

A raiz de estas dificultades de aceptacién de la
limitacion de los esfuerzos curativos, se practica la
distanasia ****. Considerada obstinacion o inutilidad
terapéutica, constituye un asunto polémico en el
campo de la bioética y es descrita en el Diccionario
de Bioética como muerte dificil o penosa'®, puesto
que su practica prolonga el sufrimiento del paciente
terminal y no comporta ningun beneficio terapéuti-
co %%, Esta conducta lesiona los derechos humanos,
conduce a un tratamiento degradante e irrespe-
tuoso, estira la vida bioldgica y perjudica la calidad
de vida y del momento de la muerte®?®, Ante la
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imposibilidad de recuperacion, la adopcion persis-
tente de tratamientos invasivos que prolongan la
vida es resultado de la negacidn de la mortalidad 5,
que no tiene en cuenta que la muerte es parte de la
vida y que el tratamiento debe ser siempre digno y
humano 8%,

En este contexto, el tratamiento comienza a
considerarse en muchos casos desproporcionado,
especialmente cuando lo Unico que hace es prolon-
gar el sufrimiento fisico y psicoldgico del paciente 2°.
Siqueira-Batista?® cuestiona cudndo debe pasarse
de los cuidados curativos a los paliativos, dado que
el paciente terminal merece siempre benignidad y
respeto. Los cuidados paliativos contrastan con el
sufrimiento causado por la distanasia. Consisten
en la atencion proporcionada por el equipo multi-
disciplinario, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida del paciente y su familia ante enfermedades
que amenazan la vida, por medio de la prevencién
y el alivio del sufrimiento, y la deteccién y el tra-
tamiento precoces del dolor y los demas sintomas
fisicos, sociales, psicolégicos y espirituales 1%,

Los cuidados paliativos en las UCI se clasifi-
can en tres fases. La primera se relaciona con los
cuidados para el alivio del malestar causado por la
enfermedad y el tratamiento intensivo, y tiene por
objetivo la recuperacion total del paciente. En este
caso, la muerte es poco probable. La segunda enfati-
za los cuidados destinados a promover la comodidad
fisica y psicoemocional, empleando, cuando es nece-
sario, recursos que modifiquen la enfermedad, ante
la prevision de muerte en dias, semanas o meses.
Por ultimo, en la tercera fase se reconoce que todas
las propuestas terapéuticas y curativas no dan resul-
tado. La muerte se acepta como un hecho, y de esta
forma los cuidados paliativos se centran en la calidad
de vida y la comodidad del paciente y la familia®.

A partir del conocimiento de esas fases, es fun-
damental que los cuidados paliativos basados en las
nociones de respeto y dignidad humana se presten
en un ambiente de cuidados intensivos, con el objeti-
vo de humanizar la atencién, contribuir al verdadero
sentido del cuidado y generar empatia en el profe-
sional #. La humanizaciéon en cuidados intensivos
propone rescatar las caracteristicas humanas como
parte constitutiva del funcionamiento hospitalario y
busca valorizar al paciente y su familia?. El cuidado
humanizado acentua la visidn holistica del paciente
por parte del equipo multidisciplinario, dado que
contempla todas sus necesidades y contribuye en la
medida de lo posible a mejorar su calidad de vida.

La humanizacién en unidades de cuidados
intensivos debe condicionar la actuacion del equi-
po. En este contexto, la ortotanasia surge como un
complemento de la atencidn “humanizadora”. De
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acuerdo con su significado etimoldgico, ortotanasia
deriva del griego orthos, que significa “correcto”, y
thanatos, que significa “muerte”. Es decir, muerte en
el momento apropiado con el debido respeto a los
limites de la vida*?®. La ortotanasia también puede
considerarse muerte natural, lo que favorece la acep-
tacion de la circunstancia humana ante la muerte, sin
abreviar ni prolongar el sufrimiento, solamente pro-
porcionando, en la medida de lo posible, calidad de
vida y alivio del sufrimiento de modo general.

Esta conducta permite al paciente sin posibili-
dad de cura entender la finitud humana y morir en
paz, dado que garantiza dignidad en el proceso de
la muerte?. Contribuye asimismo a que todos los
involucrados en este proceso —paciente, equipo,
familia, amigos— acepten la muerte mas tranqui-
lamente. Ello porque, en esta visidn, la muerte no
configura la curacion de la enfermedad, sino el fin
del ciclo de la vida. En esta perspectiva, se destaca
que, cuando se brinda atencién al individuo en con-
diciones clinicas irreversibles o terminales, el equipo
médico debe evitar procedimientos innecesarios y
medidas terapéuticas inutiles.

Debe asimismo poner en practica todos los
cuidados paliativos necesarios y respetar la volun-
tad del paciente o, ante la imposibilidad de que este
exprese sus preferencias, las decisiones de sus fami-
liares. Cumple, asi, el principio ético mds importante
de la medicina: la no maleficencia*®. De este modo,
se cuestiona: écual es la percepcion de los enferme-
ros con respecto a la practica de la ortotanasia en las
unidades de cuidados intensivos? ¢Qué entienden
estos profesionales, que vivencian esa realidad co-
tidianamente, de esa practica? éCdmo se enfrenta
dicha realidad?

Ante dicho cuestionamiento, cabe sefialar que
este articulo tiene como objetivo comprender el sig-
nificado del proceso de morir con dignidad en las
unidades de cuidados intensivos de acuerdo con la
percepcion de los enfermeros, considerando el perfil
de los pacientes de esa darea y la incidencia de las
situaciones en que se aplica la ortotanasia. Dado que
la ortotanasia es un tema que solo recientemente la
bioética comenzo a cuestionar, se cree que esta in-
vestigacién contribuira a una mejor comprensién de
la percepcién de los enfermeros que actuan en las
UCly, por consiguiente, a favorecer la calidad de vida
del paciente en el proceso de la muerte y del morir.

Método

Se trata de una investigacion exploratoria,
descriptiva, con enfoque cualitativo, por medio
del andlisis del discurso propuesto por Laurence
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Bardin?. Se realizaron entrevistas no estructura-
das de aproximadamente 30 minutos, en las que
se contemplaron las siguientes cuestiones orienta-
doras: ¢cuadl es el significado del proceso de morir
con dignidad (ortotanasia) en relacién con pacien-
tes internados en la unidad de cuidados intensivos?
¢Coémo percibe usted la prolongacién del sufrimien-
to en la unidad de cuidados intensivos?

La recoleccion de datos se realizé entre agosto
y septiembre de 2012 en el Instituto de Educacao
Continuada da Pontificia Universidade Catdlica de
Minas Gerais - PUC Minas (Instituto de Educacién
Permanente de la Pontificia Universidad Catdlica de
Minas Gerais), campo Praga da Liberdade, en Belo
Horizonte. Participaron 12 enfermeros del curso
de especializacion latu sensu de Enfermeria en UCI
Adulto, Pediatrica y Neonatal. Se respetaron las nor-
mas establecidas en la Resolucion CNS 466/2012
relativas a las investigaciones en que participan se-
res humanos?.

El andlisis del discurso recurre a métodos de
descripcion del contenido de los mensajes a fin de
obtener indicadores que permitan inferir conoci-
mientos relativos a las condiciones de produccion y
recepcion de estos mensajes. Es decir, pretende ir
mas alla de los significados de la lectura simple de
la realidad. El preanalisis se realiza para organizar
la investigacién de forma sistematica y, a conti-
nuacion, se explota el material y se seleccionan los
resultados. Por ultimo, se concluye el analisis con la
inferencia e interpretacién de los datos 2.

Como instrumento de investigacion, se realiza-
ron entrevistas no estructuradas. Para garantizar el
anonimato, los entrevistados se identificaron como
Enfermero 1, Enfermero 2, Enfermero 3, y asi sucesi-
vamente. Tras la transcripcion de las conversaciones,
las cintas en que se registraron las entrevistas se
guardaron en un lugar confidencial. Para satisfacer
los criterios de inclusidn, los participantes de la in-
vestigacion debian poseer tres afios de experiencia
en cuidados intensivos y ser discentes o docentes
del curso de especializacién de la PUC Minas. Los
enfermeros que consintieron en participar en el
estudio recibieron informacién detallada sobre los
objetivos y, posteriormente, firmaron el término de
consentimiento libre e informado.

Resultados y debate

La prolongacién del sufrimiento en la UCI

La muerte es algo que fascina y aterroriza a la
humanidad. Su aspecto mas critico es su inaccesi-
bilidad a los vivos, por lo que, filésofos y religiosos
reflexionan incesantemente con respecto a ella, en
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un intento de comprender y explicar su objetivo.
Cada cultura la interpreta de forma diversa, per-
petuando sus interpretaciones de generacion en
generacion. En la cultura occidental, en el curso de
las ultimas décadas, la connotacion negativa de la
muerte se vio acentuada debido a la percepcidn, por
parte de la poblacidn, de la eficiencia de los innume-
rables recursos para prolongar la vida. De acuerdo
con esta perspectiva, la muerte se ve cada vez mas
como una pérdida, separacion, motivo de desespe-
racién, vacio, interrupcién abrupta de la vida, como
algo, en definitiva, no natural.

El avance de la medicina hizo posible el descu-
brimiento de la curacion o el tratamiento de varias
enfermedades. Considerando solamente la maximi-
zacién de los esfuerzos para prolongar la vida, este
avance se ve como una victoria contra molestias
hasta hace poco desconocidas. Sin embargo, tal de-
sarrollo puede conducir a un impase cuando se trata
de buscar la curacion y salvar una vida, con todo el
empefio posible, en un contexto de mision imposi-
ble: mantener una vida cuando la muerte ya estd
presente®. En este contexto, se observa en las con-
versaciones que los enfermeros insisten en emplear
medidas curativas y se resisten a limitar los procedi-
mientos invasivos, lo que demuestra incomprension
y deshumanizacién con relacion al proceso de morir
del paciente:

“Veo un cuidado muy fragmentado en la UCI, con
muchos procedimientos invasivos. Llega un mo-
mento en que el paciente se deforma en la UCI, y
continuamos insistiendo en mantenerlo vivo conec-
tado a los aparatos.” (Enfermero 5);

“Me doy cuenta de la prolongacion del sufrimiento
en la unidad de cuidados intensivos cuando el equi-
po multiprofesional se empefia exclusivamente en
mantener vivo al paciente” (Enfermero 6).

El intento de prolongar la vida a toda costa
provoca cada vez mas sufrimientos a los pacientes,
dado que contindan en la UCI con un prondstico que
no es ni siquiera razonable. Esta practica en el es-
cenario de las unidades queda de manifiesto en el
discurso de los sujetos:

“Veo muchas intervenciones que ultrapasan los li-
mites de cada ser humano. Me parece un abuso de
poder, me parece que se practica mucha distanasia
en la UCI” (Enfermero 2);

“Todavia veo mucho sufrimiento si, mucha pro-
longacion del dolor, del sufrimiento del paciente”
(Enfermero 5).
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Al ser la distanasia una cuestion sumamente
polémica, se considera necesario profundizar en la
reflexion y el debate entre los profesionales de la sa-
lud, especialmente entre aquellos que trabajan en
las UCI. Este proceso reflexivo, que puede estimular-
se en cursos de especializacion para profesionales
de diversas dareas de la salud, debe contemplar la
bioética en todas sus vertientes. De esta forma se
busca fomentar el respeto a los limites de la inter-
vencion y la conducta prudente y humana, dado
que tales practicas influyen sobre el bienestar del
paciente, de los familiares y del equipo multidiscipli-
nario que los atiende.

Ademas de la capacitacion profesional, debe
debatirse la existencia del testamento vital. Tam-
bién llamado testamento bioldgico??, el testamento
vital es el documento en que el paciente expresa
su voluntad con relacién a los tratamientos que le
seran administrados en caso de que se convierta
en un enfermo terminal o de que no sea capaz de
expresar su voluntad 3?33, Se trata de un dispositivo
poco conocido por los profesionales, instituciones
y familiares —en este estudio, ninguno de los 12 en-
trevistados lo cité—. La funcidn de dicho documento
es garantizar una muerte digna y la autonomia del
paciente, con excepcion de la eutanasia, la cual no
es legalmente permitida en el pais.

En otras palabras: Se trata, por tanto, de un
documento escrito (forma que transmite mds seguri-
dad tanto al declarante como a quien estad destinado)
en que se presentan las determinaciones del pacien-
te, tomadas cuando todavia se encontraba lucido y
capaz, proyectadas al futuro —cuando haya perdido
su capacidad de expresar su voluntad—y que contie-
nen orientaciones sobre los tratamientos y cuidados
a los que desea o no someterse**. En Brasil no existe
una legislacién especifica con respecto al estableci-
miento del testamento vital, pero esta practica se ha
consolidado debido al deseo de las personas de que
su voluntad sea respetada también en casos de in-
capacidad. Ademas, esta practica no contraviene las
legislaciones vigentes.

Segun Ferreira®, pueden considerarse como
fundamentos legales para el establecimiento del tes-
tamento vital el derecho a la dignidad (art. 19, Ill, de
la Constituicion Federal - CF), a la vida (art. 59, enca-
bezamiento, de la CF), a la libertad de accidn (art. 59,
Ill, de la CF), a la integridad fisica (art. 52, I, de la CF)
y a la libertad de creencia o religidn (art. 52, VI, de la
CF). Ademas, independientemente de que conste o
no en la ley, la institucion del testamento vital debe
reconocerse en notaria y constar en el historial clini-
co del paciente. El objetivo es proteger la voluntad
del paciente ante los médicos, las instituciones de
salud, su familia y amigos, garantizando asi que sus

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 158-67

deseos se cumplan de hecho, siempre y cuando se
encuentren de acuerdo con los fundamentos éticos
y no incumplan la legislacion vigente 3.

Ortotanasia: percepcion en el tratamiento de
pacientes

La muerte digna no es solamente un debate
que atafie a la bioética, sino que también forma
parte de las preocupaciones de los profesionales
entrevistados:

“Creo que morir con dignidad abarca varios as-
pectos: prevenir iatrogenias y dafios que puedan
afectar la imagen de la persona. Los profesionales
de enfermeria deben preocuparse por el aspecto de
la persona y por el impacto que este causa sobre
el paciente y sus familiares. Respetar las creencias
religiosas del paciente —cuantas veces una oracion,
plegaria o energizacion aporta tranquilidad en ese
momento tan dificil... — Proporcionar atencion psi-
coterapéutica al paciente y sus familiares; tener
sensibilidad para entender el momento que enfren-
tan el paciente y su familia, escuchando de manera
diferenciada, con el objetivo de brindar consuelo a
todos” (Enfermero 1);

“Proporcionarle al paciente la mejor atencion posible
en ese momento implica tranquilidad, respeto y dig-
nidad, no solo para el paciente, sino también para su
familia y los profesionales de la UCI” (Enfermero 3).

Los pacientes en estado terminal necesitan
cuidados tanto como cualquier otro paciente, pero
paliativos, no curativos. Estos cuidados tienen como
objetivo proporcionarles a ellos y sus familias la me-
jor calidad de vida posible®. En consecuencia, las
conductas de limitacién del esfuerzo terapéutico
han sido una practica necesaria en el dia a dia del
enfermero de la UCI, lo que muestra la importancia
que tiene priorizar una amplia discusién sobre los
procedimientos que deben adoptarse:

“Me parece que falta mucho en las instituciones
hospitalarias, un trabajo con el psicologo de esas
familias, tanto para recibir la noticia de lo que ellos
llaman de... no es LET... es PNR, paciente no reanima-
ble, y creo que para que la familia la reciba deberia
haber un seguimiento psicolégico muy grande, para
que vea que prolongar el sufrimiento del paciente
es peor para él. Muchas veces el paciente estd alli,
todo inflamado, lleno de fdrmacos invasivos, estd
sufriendo mucho, pero la familia quiere que viva,
aunque sea un segundo, dos, quiere que se continue
invirtiendo, y no deja descansar a la persona en paz”
(Enfermero 12).
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Asi, se observa que los enfermeros defienden la
existencia de la limitacion de las conductas terapéu-
ticas y creen que la prolongacion mecanica de la vida
le causa un sufrimiento enorme al paciente. No obs-
tante, debe prepararse a la familia, pues dar la noticia
de laimposibilidad curativa es muy dificil, puesto que
la proximidad de la muerte de un ente querido es un
momento de modificaciones psicosociales y afectivas
dentro del grupo familiar. La aceptacidn por parte de
la familia es imprescindible, pues, solamente des-
pués de que comprenda la ortotanasia, la distanasia,
la medicina paliativa y sus efectos sobre su pariente,
consentira en que se cesen las medidas curativas y se
inicien los cuidados paliativos adecuados.

Impactos de las dificultades del equipo ante el
proceso de la muerte y el morir

Se observa que el prestar cuidados es el prin-
cipal objetivo de la enfermeria en todas las etapas
de la vida, desde el nacimiento hasta el proceso de
la muerte y morir. Sin embargo, la mayoria de los
profesionales de la salud todavia no aceptan bien
el momento de la muerte, debido a la sensacién de
fracaso y a la gran resistencia para aceptar la propia
finitud y la terminalidad de la vida como ultima fase
del proceso natural de existir. En los relatos destacan
estas limitaciones y dificultades de los profesionales
de la salud ante la muerte y el morir:

“Ya he visto pacientes sufriendo mucho en la UCI, y
los médicos prolongando el sufrimiento, aumentan-
do la nora [noradrenalina], no dejando al paciente
evolucionar en el proceso de la muerte. No estamos
preparados para encarar la muerte como parte de la
vida” (Enfermero 2);

“Es que los profesionales no aceptan la muerte, ha-
cen todo, todo realmente” (Enfermero 5);

“[Los médicos] creen que tienen que mostrar que es-
tan haciendo todo lo posible, creyendo que hasta la
enfermeria y el equipo multiprofesional creerd que
estd, entre comillas, ‘matando al paciente antes de
tiempo’” (Enfermero 11).

Estos relatos confirman las percepciones divul-
gadas por Kiibler-Ross *® a lo largo de sus seminarios,
en los que constato la dificultad que tienen los pro-
fesionales para aceptar la muerte. Relata que, de 12
enfermeras, solamente una creia que los pacientes
“moribundos” (asi los denominé ella) necesitaban
sus cuidados®. La tecnologia y mecanizacién en
salud agravan esta concepcion, dado que enfatizan
muchas veces la falta de preparacion de los pro-
fesionales ante la muerte al aumentar su control
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sobre el tiempo de vida y las circunstancias del mo-
rir. Este poder hace que los profesionales dependan
de estos recursos, aumentando aun mas su distan-
ciamiento con relacién al paciente terminal 3:

“Crecemos mucho en tecnologia de punta, pero nos
olvidamos de los cuidados humanos (...). Debemos
apartarnos de este cuidado muy mecanicista, muy tec-
noldgico, y respetar el proceso del cuidado del paciente,
respetar también su proceso de morir” (Enfermero 2);

“Todos deben darse cuenta de que a veces lo mejor
para el paciente no es prolongar su vida con una infi-
nidad de aparatos tecnoldgicos, sino dejar que ocurra
el proceso con comodidad y dignidad” (Enfermero 3);

“Los limites de las intervenciones invasivas, todo for-
ma parte del sentido comun, de la humanizacion, del
no quedarse totalmente mecdnico y frio en la UCI”
(Enfermero 5).

Las conversaciones de los entrevistados dejan
de manifiesto la mecanizacion de la atencién en la
UCl y la necesidad de capacitar al equipo para lidiar
con la pérdida de pacientes, especialmente en el
contexto de enfermedades sin posibilidades tera-
péuticas. Unicamente enfrentando y aceptando esta
situacion sera posible lidiar con esos sentimientos
y ofrecer un cuidado holistico y humanizado*%. La
fragmentacion del cuidado, la mecanizacion de la
atencién y la no aceptacién de la finitud de la vida
dificultan el aprendizaje para lidiar con la muerte.
El estigma de la muerte como consecuencia de ac-
cidente o falla en el tratamiento debe ser el primer
aspecto que debe enfrentarse.

Muchas veces, el estado natural de la fi-
siopatologia del individuo se impone a todos los
esfuerzos curativos, y el organismo deja de res-
ponder al tratamiento. Sin banalizar la muerte, el
equipo multidisciplinario necesita ser consciente de
que el paciente no muere por incompetencia y que,
incluso en esta situacion limite, necesita cuidados
que garanticen su dignidad como ser humano. Por
ello, el sentimiento de impotencia debe dejar paso
a la comprensiéon de la muerte como una fase mas
de la vida. Por tratarse de la fase final, es la ultima
oportunidad de concederle al paciente un cuidado
humanizado.

Aspectos legales y principios bioéticos en
situaciones limite

La aceptacion de la muerte, la preparacion de
los profesionales, la participaciéon y la autonomia
de la familia y los cuidados paliativos son cuestio-
nes indispensables para el éxito de la practica de la
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ortotanasia. Sin embargo, ademas de la preocupa-
cion con respecto a la ética, el cumplimiento de las
leyes es una atribucién de cualquier profesional de
la salud. Sin embargo, todavia subsisten muchas du-
das con relacién a este asunto, hecho que queda de
manifiesto en las declaraciones de los entrevistados:

“Creo que lo primero es respetar la ética, tanto de la
medicina como del Ministerio de Salud, y de todas
las categorias que viven en la UCI, éno? Me parece
que existen leyes para que podamos actuar hoy en
cuidados intensivos. Entonces, lo primero es: des-
tamos cumpliendo las leyes? Ello es un principio de
respeto al paciente, ino? Si los estamos cuidando
correctamente, no hay motivos para equivocarnos
en algun otro proceso” (Enfermero 10);

“Si usted va hoy a una unidad de cuidados intensi-
vos y pregunta sobre esto, muchos le dirdn: ‘No sé
qué dice la ética al respecto, tengo miedo’. Entonces,
creo que surgirdn dudas sobre cudl es nuestro papel
y nuestra posicion ante esta situacion. Por eso, lo re-
comendable serian grupos de debate cada vez mds
grandes, multidisciplinarios, que incluyan al enferme-
ro, médico, fisioterapeuta, psicélogo, a fin de debatir
esa situacion, porque hay pensamientos diferentes
al respecto, que necesitan estar en armonia para lo-
grarse una conducta asertiva” (Enfermero 10).

Refiriéndose a los aspectos éticos, el Consejo
Federal de Medicina (Conselho Federal de Medici-
na), el 13 de abril de 2010 publicé una nueva versién
del Cédigo de Etica Médica, cuyo articulo 41 expli-
cita que se prohibe al médico (...) abreviar la vida
del paciente, aun a pedido de este o de su represen-
tante legal *°. El Unico parrafo del mismo articulo
explicita que en los casos de enfermedad incurable y
terminal, el médico debe ofrecer todos los cuidados
paliativos disponibles sin emprender acciones diag-
ndsticas inutiles u obstinadas, teniendo siempre en
cuenta la voluntad expresa del paciente o, ante esta
imposibilidad, la de su representante legal *°.

El Cédigo de Etica de Enfermeria, a su vez, deja
claro en sus principios fundamentales que el ejerci-
cio de la profesion debe tener en cuenta el respeto
a la vida, a la dignidad y a los derechos humanos
en todas sus dimensiones **. Relacionadas con las re-
soluciones de los consejos federales de medicina y
enfermeria se encuentran las nociones fundamenta-
les de la bioética principalista. Estas son: autonomia
(facultad para gobernarse a si mismo), beneficen-
cia (obligacion al bienestar de los otros, en que es
sumamente necesario tener en cuenta sus deseos,
las necesidades y los derechos del otro), justicia
(tratamiento justo a cualquier individuo) y no ma-
leficencia (no acarrearle dafios al individuo). Estos

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 158-67

principios deben regir cualquier accion que esté re-
lacionada con la vida, es decir, desde el nacimiento
a la terminalidad .

De esta forma, se comprueba que la legisla-
cién prohibe la eutanasia e incentiva la ortotanasia.
Sin embargo, la implementacion de la medicina pa-
liativa en las UCI es desafiante, considerando toda
la tecnologia alli existente, lo que, de acuerdo con la
percepcién de los profesionales de la salud, puede
prolongar la vida humana. Aliada a esta errdnea in-
terpretacion se encuentra la ausencia de legislacion
especifica, lo que causa inseguridad en los profesiona-
les, ocasionando resistencia y apego a la distanasia *.
En suma, el asunto aqui debatido plantea un dilema
ético-profesional complejo, plagado de emociones
que es necesario moldear, repensar y debatir a la luz
de los principios bioéticos y legales, a fin de que los
individuos involucrados en este proceso tengan segu-
ridad y conocimiento al realizar la ortotanasia.

La familia en el proceso de muerte y moriry la
aceptacion de la ortotanasia

El grupo familiar es un todo organizado. Cuan-
do un componente se enferma, se produce una
desestructuracion familiar, pues los papeles de cada
individuo tendran que reorganizarse. Ello provoca
en todos un sentimiento de vacio, y, luego, las aten-
ciones se orientan al componente “alejado” de la
convivencia. Surgen sentimientos de inseguridad,
miedo, tristeza, angustia, ansiedad y estrés con re-
lacién a la afeccién del individuo y el ambiente en
gue se encuentra. Esta situacion exige el apoyo del
equipo de salud. Ante la inminencia de la enferme-
dad o de la muerte, los profesionales de la salud se
configuran en pilares de la familia, por lo que son
considerados fundamentales en este proceso, dado
que los familiares nunca estdn de hecho preparados
para la pérdida.

Aunque la familia demande dicho respaldo, no
siempre los profesionales logran proporcionarlo, ya
sea por falta de preparacién o por las caracteristi-
cas del propio ambiente y las dindmicas de trabajo.
Se constata esta situacion a partir de los discursos
de los entrevistados: “Me parece que deberia exis-
tir una interaccion mejor entre los familiares, con el
equipo multiprofesional, con relacion a ello (...) No
participan en este proceso de morir, y hay poca inte-
raccion del hospital con la familia” (Enfermero 11).
La internacion hospitalaria, especialmente en las
UCI, se produce, generalmente, de forma inespera-
da, lo que provoca un momento de crisis tanto para
el paciente como para sus familiares. Todos ellos
necesitan ayuda para enfrentar este momento de la
forma menos traumatica posible.
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La familia se ve presa de varios sentimientos,
principalmente el miedo a entregar a su pariente a
los cuidados de un equipo de salud desconocido,
al que no la unen lazos emocionales, que abarca
también a la unidad, la cual tiene el estigma de ser
un lugar para pacientes graves y terminales. Alia-
do a ello, el estado emocional de los familiares es,
de modo general, determinante para aceptar la
evolucién del cuadro clinico del paciente, princi-
palmente cuando se trata de un prondstico malo.
Kibler-Ross * detectd en su trabajo pionero las tres
fases por las que pasan los familiares: negacién, ra-
bia y, por ultimo, aceptacion. Afirma asimismo que
es necesario apoyar a dichas familias y realizar una
escucha cualificada en todas las fases, para que los
sentimientos sean expresados y el duelo, elaborado.

Para que la familia acepte la muerte como
parte de la vida, los profesionales deben actuar efec-
tivamente en la fase de la terminalidad, buscando
minimizar el sufrimiento de la familia y el paciente.
Corresponde al equipo aclarar dudas, estimular las
actitudes positivas y, sobre todo, ser sincero y ac-
cesible ¥*. Puede observarse esta percepcion en las
conversaciones de los entrevistados: “Falta mucho
en las instituciones hospitalarias, un trabajo con
el psicélogo de esas familias, tanto para recibir la
noticia de lo que ellos llaman... no es LET... es PNR,
paciente no reanimable (...) para que la familia la
reciba deberia realizarse un seguimiento psicoldgico
muy grande, para que vea que prolongar el sufri-
miento del paciente es peor para él” (Enfermero 12).

Invariablemente, la distanasia ocurre debido a la
no aceptacion de la finitud por parte del nucleo fami-
liar, que no comprende ni acepta la ortotanasia. De la
misma forma que la familia es fundamental para el pro-
ceso de recuperacion del enfermo, también es esencial
para la aceptacion de la ortotanasia, que puede pro-
porcionar comodidad durante el proceso de muerte
y morir con dignidad. En muchos casos, es la familia
la que tiene la Ultima palabra con respecto al trata-
miento terapéutico que debe prescribirse al paciente.
De esta forma, indiscutiblemente, debe prepararse al
grupo familiar y trabajar con él para decidir de acuerdo
con el mejor interés del paciente. En los casos en que
la evolucion de la enfermedad es irreversible y pueden
notarse signos del fin inminente de la vida, es impor-
tante que los familiares comprendan la finitud, creen
un vinculo de confianza con el equipo, estén seguros
de que se hara lo mejor por el ente querido y reciban
apoyo psicoterapéutico y cuidado humanizado.

Consideraciones finales

Elaborar la idea de tener entes queridos o pa-
cientes en estado terminal es un proceso complejo

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251177

y delicado debido a diversos consensos y percep-
ciones relativos a la muerte y el morir difundidos
en nuestra sociedad. Los familiares y profesionales
tienen dificultad para aceptar la finitud de la vida,
prolongando la vida de los pacientes mas alla de las
posibilidades terapéuticas curativas y aumentando
el sufrimiento y la tristeza debido a los insistentes y
vanos intentos de curacién. La necesidad de propor-
cionar dignidad al paciente terminal y la ortotanasia
surgen como un proceso orientado a la muerte y al
morir con dignidad, en el que el cese de las medidas
curativas no significa el fin del cuidado.

Al contrario, revela el comienzo de una serie
de cuidados orientados a suavizar el sufrimien-
to y actuar en pro de la comodidad. Los cuidados
paliativos evitan mas dolor y sufrimiento, y propor-
cionan calidad de vida al paciente siempre que sea
esta su voluntad, expresada en testamento vital, o
en la interpretaciéon de su voluntad, firmada por su
representante legal. Las conversaciones seleccio-
nadas en esta investigacion dejan de manifiesto la
importancia del enfermero en el proceso del cuida-
do de pacientes en fase terminal y la influencia de
sus actitudes sobre los familiares. Ademas, existe
preocupacion con relacion al amplio aparato tec-
noldgico, dado que este recurso puede apartar al
profesional de su paciente y hacerlo mas mecani-
cista y menos humano.

Asi, la comprensién de la muerte por parte
del equipo favorece la integracion de la familia en
este proceso, la aceptacion de la ortotanasia, el
cuidado holistico y, por consiguiente, una muerte
digna. Las conversaciones de los enfermeros in-
dican que muchos no se sienten preparados para
actuar en esa situacién por no encontrarse respal-
dados por cddigos de ética que especifiquen cual
es su actuacion profesional, asi como la de otros
integrantes del equipo multidisciplinario. Algunos
afirman que desconocen las leyes sobre termina-
lidad y otros se sienten inseguros con relacién a
la toma de decisiones relativas a la adopcion de la
practica de la ortotanasia.

Afirman asimismo que el equipo tiene dudas
sobre el momento correcto en que se deben cesar
las medidas curativas, lo que revela la necesidad de
formacién profesional a la luz de la legislaciéon y la
reflexion sobre los principios éticos y bioéticos rela-
cionados con la medicina paliativa. Relacionada con
todas las cuestiones éticas y legales que orientan la
practica de la ortotanasia se encuentra la autono-
mia de la familia, su comprensidn sobre el proceso
de muerte y morir y todas las implicaciones que
tiene el ejercicio de la ortotanasia. De modo ge-
neral, los enfermeros citaron, de forma masiva, la
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importancia de los familiares en la decision de ini-
ciar los cuidados paliativos.

Sefalaron también que una familia desorien-
tada dificulta el proceso, mientras que una familia
consciente de los beneficios para el individuo se
torna un apoyo para el paciente y el equipo. Las con-
versaciones demuestran que, para que ello ocurra,
todo el equipo multidisciplinario debe dar especial
atencién a los familiares de los pacientes, a fin de
establecer un vinculo que haga que la experiencia
sea menos traumatica para todos. A partir de las
percepciones de los enfermeros, se concluye que
los factores que influyen en la toma de decisiones
en momentos complicados, como el ejercicio de la
ortotanasia, son: aclaraciones de la familia y el pa-
ciente; postura coherente de los profesionales de

la salud involucrados; y observacion de principios,
conceptos y actitudes pautados por la bioética, con
el objetivo de proteger los derechos y la dignidad
del paciente.

Atender pacientes terminales exige mucho
mas que conocimientos académicos. Es necesario
profundizar en el debate bioético durante la espe-
cializacién, como en el caso de los profesionales
involucrados en esta investigacion. El analisis de
sus conversaciones, que reproducen aspectos de
su experiencia profesional cotidiana, denota que
es necesario comprender que cada paciente es
Unico y presenta particularidades. De esta forma,
una relacién interpersonal que valorice la persona
humana puede contribuir a humanizar el proceso
de la muerte y el morir.
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