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Resumen

La disfagia tiene impactos negativos multidimensionales en la vida del paciente disfagico y puede gene-
rar conflictos de decision relacionados con su alimentacién. El objetivo de este articulo fue revisar la
literatura sobre fonoaudiologia, los conflictos de decisién y los agentes involucrados en el proceso de
toma de decisiones para las deliberaciones relacionadas con la nutricién de este tipo de pacientes. Se
trata de un estudio exploratorio y descriptivo, donde se realizé una revision integradora con anélisis de
contenido y categorizacién por Bardin. Las bases de datos utilizadas fueron: PubMed, Scopus, Web of
Science, Cochrane, Embase y Biblioteca Virtual en Salud. Se identificaron los conflictos entre fonoau-
didlogo, paciente, familia y equipo multidisciplinario. En los articulos seleccionados no se identificé
ninguna teoria o método que sustente la mediacién de estos conflictos. No hay publicaciones nacionales
gue respondan a la pregunta orientadora.

Palabras clave: Trastornos de deglucion. Bioética. Fonoaudiologia.

Resumo

Fonoaudiologia, conflitos decisérios e pacientes disfagicos: revisao integrativa

A disfagia tem impactos negativos multidimensionais na vida do paciente disfagico e pode gerar confli-
tos decisérios relacionados a alimentacio. O objetivo deste artigo é revisar a literatura sobre fonoaudio-
logia, conflitos na tomada de decisio e agentes envolvidos nas deliberacdes sobre a nutricdo desse tipo
de paciente. Trata-se de estudo exploratério-descritivo, de revisio integrativa, com analise de contetido
conforme proposta por Bardin. As bases de dados utilizadas foram: PubMed, Scopus, Web of Science,
Cochrane, Embase e Biblioteca Virtual em Salde. Identificaram-se conflitos envolvendo o fonoaudié-
logo, o paciente, a familia e a equipe multidisciplinar. Nos artigos selecionados nao foi possivel identi-
ficar uma teoria ou método que fundamentasse a mediacao desses conflitos. Nao foram encontradas
publicacdes brasileiras que respondessem a pergunta norteadora da revisdo.

Palavras-chave: Transtornos de degluticdo. Bioética. Fonoaudiologia.

Abstract

Speech therapy, decision conflicts and dysphagic patients: an integrative review

Dysphagia presents multidimensional negative impacts on the life of dysphagic patients and may generate
decision conflicts related to their diet. This is a review of the literature on speech-language therapy, decision
conflicts and the agents involved in the decision making process for deliberations related to the nutrition of
this type of patient. This is an exploratory and descriptive study, with content analysis as proposed by Bardin.
The databases used were PubMed, Scopus, Web of Science, Cochrane, Embase and Virtual Health Library.
Conflicts involving the speech-language therapist, the patient, the family and the multidisciplinary team were
identified. In the selected articles, no theory or method was identified to support the mediation of these
conflicts. No Brazilian publications that answered the guiding question were found.
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Fonoaudiologia, conflictos de decisién y disfagia: revision integradora

La bioética se relaciona con otros conocimien-
tos, por eso es necesario comprender los conte-
nidos multidisciplinares para abordar de manera
mas asertiva los temas bioéticos. El profesional de
la salud puede tener dificultades para analizar el
escenario e identificar problemas que requieren un
andlisis moral y una resolucién rapida. Este anélisis
debe tener en cuenta los aspectos éticos, morales,
religiosos, legales, cientificos y técnicos .

Pessini y Barchifontaine? definen la bioética
como un dominio de percepcién plural, que surge
de demandas relacionadas con la aparicién y uso
de tecnologias aplicadas a las ciencias médicas.
El campo de estudio abarca las discusiones sobre el
cuidado y las relaciones establecidas en él. Su obje-
tivo es proteger la integridad del paciente y promo-
ver buenas practicas clinicas por parte de los pro-
fesionales de la salud, incluido el fonoaudiélogo.

La fonoaudiologia se ocupa de cuestiones rela-
cionadas con la comunicacién humana, dando
apoyo teorico al profesional para identificar, eva-
luar y rehabilitar a las personas que presenten
cambios en la comunicacion oral y escrita, en la voz
y la audicién?®. A lo largo de los afios, la fonoau-
diologia ha ampliado su linea de accién, abar-
cando nuevos escenarios y enfoques terapéuti-
cos*. Uno de los objetos de las especialidades que
han surgido dentro de la profesién es la disfagia.
El fonoaudidlogo especializado en esta area esta
calificado para actuar en la prevencion, evaluacion
y tratamiento de los trastornos de la deglucion en
todos los ciclos de vida, priorizando el bienestar del
paciente, minimizando los riesgos y maximizando
los beneficios relacionados con la salud. La suspen-
sién, indicacién de via alternativa de alimentacién
o liberacién de nutricién por via oral estan con-
dicionadas a la evaluacion del fonoaudiélogo, en
debate con el equipo multidisciplinario®.

Dividida en cuatro fases (preparacion oral, oral,
faringea y esofagica), la deglucién es una funcion
del sistema estomatognatico realizada por estruc-
turas que participan en otras funciones, como el
habla, la voz, la respiracion, la masticacion y la suc-
cion. Cualquier cambio en la ruta de los alimentos
desde la boca hasta el estbmago se denomina disfa-
gia, y su etiologia puede incluir enfermedades neu-
romusculares, tumorales, infecciosas, metabdlicas
y degenerativas o eventos iatrogénicos®. La disfagia
se caracteriza por la presencia de penetracion,
aspiracion y broncoaspiracién del bolo alimenticio,

asi como del liquido oral, gastrico o liquido, lo que
conduce, en muchas situaciones, a la enferme-
dad. Se observan impactos biopsicosociales mas
intensos para el paciente disfagico en situacion de
vulnerabilidad, por el avance de la enfermedad y
la imposibilidad de cura, con dano al bienestar y a
la calidad de vida. La alimentacion debe priorizar
el mantenimiento del estado nutricional y hidrico
de manera segura y eficaz, sin poner en peligro la
salud pulmonar del paciente’.

Este articulo trae los resultados de una revi-
sién integradora con analisis de contenido basado
en Bardin?®. Toda la investigacion se basé en la
pregunta orientadora: “;Cuales son los principa-
les actores de la toma de decisiones que involu-
cran al paciente disfagico y cuales son los conflic-
tos que enfrentan?”.

Método
Proceso de revision integradora

El estudio tuvo un enfoque exploratorio-
-descriptivo y utilizé6 el método de revisiéon inte-
gradora, que permitié la sintesis de datos ya
publicados y la identificacion de practicas basa-
das en evidencias *°. Cuando el investigador hace
una mirada cualitativa a la revision sistematica,
es posible una evaluacion mas global, que incluye
aspectos socioculturales, emocionales y conduc-
tuales que forman parte de la atencién a la salud.
Siguiendo esta linea, el investigador puede obtener
informacion que le permita sugerir caminos y pro-
poner nuevas herramientas tedricas .

Segun Souza, Silva y Carvalho 2, |a revision inte-
gradora se caracteriza por seis fases bien definidas,
faciles de organizar y comprender. Estas fases con-
sisten en: 1) formular una pregunta orientadora;
2) establecer criterios de inclusion y exclusion
para integrar solo documentos que realmente
respondan a esta pregunta; 3) determinar qué
informacion conformara el corpus de la revisiéon
integradora; 4) interpretar los datos extraidos;
5) presentar los resultados obtenidos; y 6) sinte-
tizar el conocimiento sobre el tema definido al
inicio de la revision. En esta revision integradora,
incluimos otra fase en este camino: el analisis de
contenido, como lo propone Bardin®.
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Estrategias para identificary

seleccionar los estudios

La busqueda bibliografica incluyé articulos en
portugués, inglés o espaiol publicados hasta el 29
de febrero de 2020. Las palabras clave selecciona-
das aparecen en los vocabularios controlados en
los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y
Medical Subject Headings (MeSH): “speech the-
rapy”, “bioethics”, “ethics” y “decision making”.
La busqueda también incluyé sinénimos y tér-
minos relacionados para formar las siguientes
claves de busqueda: fonoaudiologia y trastor-
nos de la deglucién (speech therapy or speech
therapy or speech therapy approach or degluti-
tion disorders or dysphagia rehabilitation); bioé-
tica y ética (bioethics or ethics or ethics of health
care or biomedical ethics or bioethical hospital
or medical ethics or ethicists or bioethicists or
bioethical specialist* or ethics specialist® or
health care ethics or biomedical ethics or ethics,
clinical or clinical ethics or hospital ethics or
ethical aspects or ethics or ethics) y toma de
decisiones compartida (decision making or
decision making* shared or making* shared
decision or decision making or shared decision
making* or clinical decision-making or clinical
decision making or decision-making clinical or
medical decision-making or decision-making
medical or medical decision making). Las cla-
ves de blsqueda compuestas por las palabras
bioética y ética se unificaron porque tienen
términos comunes.

Las claves de busqueda se combinaron para
refinar los resultados. La investigacion incluyé
seis bases de datos: PubMed (4 articulos), Scopus
(32 articulos), Biblioteca Virtual en Salud (BVS)
(6 articulos), Embase (13 articulos), Cochrane
(1 articulo) y Web of Science (17 articulos). Estos
indexadores fueron elegidos porque presentaron
mas articulos en la busqueda anterior sin cruzar

las claves. Se consulté el sitio web de OpenGrey
en busca de literatura gris, pero la base de datos
no devolvié ninglin dato relevante. Finalmente,
los resultados se importaron al software admi-
nistrador de referencias de Mendeley, que eli-
miné los duplicados.

La inclusion de los estudios consideré la pre-
gunta orientadora de la investigacion: “;cuales
son los principales actores de la toma de decisio-
nes que involucran a pacientes disfagicos y cuales
son los conflictos que enfrentan?”. Se excluyeron
articulos duplicados, articulos de revision, cartas
al editor, articulos que trataban exclusivamente de
la toma de decisiones del paciente, sin mencionar
el equipo multidisciplinario o el fonoaudiélogo,
y estudios con animales.

Seleccion de articulos en las bases

de datos

La primera seleccién se realizé con base en
la lectura de titulos y resimenes. En esta etapa,
dos revisores eliminaron los articulos que no cum-
plian con los criterios de inclusién. Para evaluar
la concordancia entre los revisores, se comparé
al azar el 10% de las publicaciones. La lectura de
los textos en su totalidad fue necesaria cuando el
titulo y el resumen no aclararon si el estudio era
relevante para la pregunta orientadora.

En un segundo momento, los revisores leye-
ron integramente los articulos preseleccionados,
aplicando nuevamente los criterios de inclusion
y exclusion. Hubo acuerdo entre los dos reviso-
res, por lo que no hubo necesidad de un tercer
revisor. Después de la seleccién, se realizdé una
blsqueda manual de referencias de los articulos
incluidos en la investigacién. La representacién
del proceso puede verse en el flowchart de la
Figura 1, adaptado de una revisidon sistemética
y metaanalisis 3.
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Figura 1. Flowchart adaptado para la seleccién de articulos de la revisién integradora
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Fuente: Moher y colaboradores; 2009 .

Evaluacion de sesgos y riesgo

metodologico

Para evaluar el riesgo de sesgo, se utilizé el
instrumento JBI Critical Appraisal Checklist for
Qualitative Research, desarrollado por el Joanna
Briggs Institute . Los items contemplados en este
protocolo son: 1) “;hubo concordancia entre el
alcance filoséfico y la metodologia descrita en el
articulo?”; 2) “;hubo concordancia entre la meto-
dologia utilizada en la investigacion y la pregunta o

los objetivos de la investigacion?”; 3) “;hubo con-
cordancia entre la metodologia utilizada en la inves-
tigacion y los métodos de recopilacion de datos?”;
4) “;hubo concordancia entre la metodologia uti-
lizada en la investigacion y en la representacién y
analisis de datos?”; 5) “;hubo concordancia entre
la metodologia utilizada en la investigacion y la
interpretacion de los resultados?”; 6) “;dejo claro
el investigador sus creencias y convicciones relacio-
nadas con el tema investigado?”; 7) “¢la influencia
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del investigador en la construccién de la investiga-
cion se reporté en el articulo?”; 8) “;estuvieron los
participantes adecuadamente representados en el
informe de investigacion?”; 9) “;hubo aprobacion
ética?”; y 10) “;las conclusiones se relacionan con
el andlisis o la interpretacion de los datos?”.

Para cada item, se permitieron cuatro opcio-
nes: “si”, “no”, “no esta claro” y “no se aplica”.
En el item “evaluacidon general”, las opciones fue-
ron: “incluir el articulo en la revision integradora”,
“eliminar el articulo de la revision integradora” o
“buscar mas informacion” 4. Los 9 articulos selec-
cionados fueron considerados elegibles para com-
poner la revisién integradora, por lo que no hubo
exclusién en esta etapa. Una vez mas, dos revisores
aplicaron el checklist, y no hubo desacuerdo entre
ellos. Tampoco fue necesario contactar a los auto-
res para complementar los datos para el analisis.

Tratamiento de los datos recogidos
Se realiz6 una evaluacién cualitativa de
las publicaciones en busca de similitudes o

diferencias, patrones y tendencias generales en la
forma en que los estudios abordan el tema inves-
tigado. Los items incluidos en la recoleccién de

n o« »n o«

datos fueron: “ano”, “autor”, “titulo”, “objetivos”,
“palabras clave”, “conflictos bioéticos” y “conclu-
siones” (Cuadro 1).

Considerando las caracteristicas de la revi-
sién, se adoptd la técnica de analisis de con-
tenido, que utiliza la categorizacion tematica.
La aplicacion de esta técnica comenzé con el
preandlisis, etapa de planificacién, organizacién
y lectura flotante de todo el material recopilado.
En un segundo momento, los articulos seleccio-
nados fueron codificados con la ayuda del pro-
grama computacional ATLAS.es para Mac, donde
se generd un informe con el conteo e identificacién
de los cadigos (subcategorias). Con base en este
informe, el contenido fue clasificado y categori-
zado (Figura 2). Finalmente, se trataron los resulta-
dos, considerando la inferencia e interpretacién de
estos contenidos y, en consecuencia, la respuesta a
la pregunta orientadora de la revision integradora®.

Investigacion
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Figura 2. Categorizacion de los codigos (subcategorias) encontrados en el corpus de la revision integradora

9 Articulos
|
[ [ |
PROFESIONAL PACIENTE FAMILIA
|
| | | | |
Relacion Rol del Calidad . Tomadorde Relacién Relacion
. . . . Autonomia
interprofesional fonoaudlologo de vida decisiones  familiay  profesional
suplente paciente y familia

-—--!-

Objecion de

No maleficencia ..
conciencia

Beneficencia

Resultados y discusion

Bibliometria de los articulos seleccionados

Se seleccionaron nueve articulos para com-
poner el corpus de esta revisiéon integradora,
todos escritos y publicados en inglés. Dado que
no hubo limitacién de filtro por tiempo, el afo
de publicacién varié entre 1992 y 2019. El Gnico
ano que presenté mas de una publicacion fue
2012 (dos articulos). El nimero limitado se debe
a la seleccién de solo textos que respondieron a
la pregunta orientadora de la revision. Se iden-
tificaron otras publicaciones relacionadas con el
tema, pero que no estaban en el ambito de esta
investigacién.

De los nueve articulos, siete son estudios de
caso que analizan dilemas y conflictos éticos del
entorno terapéutico **2°22, Otros dos articulos
presentaron modelos y algoritmos para la toma
de decisiones en el cuidado de pacientes dis-
fagicos 2¢%. Cinco articulos estan firmados por
investigadores de los Estados Unidos 4%, el pais
con mas publicaciones, seguido de Australia,
con dos publicaciones??*>, y Canada?' y el Reino
Unido %, con una publicaciéon cada uno. Cinco
revistas se centran especificamente en la fonoau-
diologia. La revista con mayor factor de impacto
identificado en esta revision integradora es la
revista Dysphagia (factor de impacto 3.034),
con dos publicaciones: una en 1992 (estudio de
caso) y otra en 2012 (estudio observacional).

Directivas
Anticipadas Vital

Testamento

Solo una revista, Bioethics (factor de impacto de
1.665) es especifica para el drea de bioética.

;Cudles son los agentes involucrados en
los conflictos de toma de decisiones en
la fonoaudiologia?

Para la categorizacion de los articulos
(siguiendo el método de analisis de contenido
propuesto por Bardin) se utilizaron los informes
generados en el programa ATLAS.ti. Se identifica-
ron tres actores principales de los conflictos de
toma de decisiones en la practica de la fonoau-
diologia (en orden creciente de ocurrencias):
1) familia (18%, 18 ocurrencias); 2) paciente
(35%, 36); y 3) profesionales de la salud (47%, 48).
En este ambito, las subcategorias incorporadas
en la categoria “familia” fueron “tomador de
decisiones suplente”, “relacion familia y profesio-
nal” y “conflictos familia y paciente”. En la cate-
goria “paciente”, se obtuvieron dos subcatego-
rias principales: “calidad de vida” y “autonomia”
-a esta Ultima se agregaron las subcategorias

“toma de decisiones”, “rechazo informado”, “con-
sentimiento informado”, “directivas anticipadas
de voluntad” y “testamento vital”. Finalmente,
en la categoria “profesionales de la salud”,
se incluyeron dos subcategorias principales: “rela-
cion interprofesional” y “rol del fonoaudidlogo”,
que incluyeron las subcategorias “paternalismo”,
“deontologia”, “justicia”, “beneficencia”, “no male-
ficencia” y “objecion de conciencia” (Figura 2).

n o«
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Conflictos relacionados con

Jonoaudiélogos y profesionales de la salud
En la categoria “profesional de la salud” se
incluyeron ocho subcategorias (los porcentajes
entre paréntesis se refieren a la ocurrencia en el
corpus): beneficencia (19%), rol del fonoaudiélogo
(17%), justicia (15%), relacion interprofesional
(15%), deontologia (14%), no maleficencia (8%),
paternalismo (8%) y objecion de conciencia (4%).

Las relaciones interprofesionales deben basarse
en la discusion de los casos y el intercambio de
informacion, para que no se produzcan malenten-
didos. Cuando se dialoga sobre cdmo cada profe-
sional puede contribuir al manejo y al pronéstico
del paciente, se evitan conflictos y confusiones.
En el caso de un paciente disfagico sin posibili-
dad de cura, siempre habra muchos conflictos de
decisién sobre la mejor manera de manejar sus
demandas . En resumen, las relaciones entre
profesionales y especialidades deben basarse en
el intercambio de informacién para no permitir
confusiones y divergencias en el tratamiento del
paciente y manejo de sus necesidades, respetando
las especificidades de cada caso.

De hecho, cuando ocurren desacuerdos en
el manejo del paciente disfagico (especialmente
cuando este rechaza la evaluacion o el tratamiento
fonoaudiologico especializado), surge la necesidad
de discusion del caso entre médicos, familiares y
cuidadores. Sharp y Bryant ¥ también refuerzan que
el equipo siempre debe comunicarse y compartir las
deliberaciones. La informacién es importante para
decidir la mejor manera de salvaguardar la autono-
mia y respetar las decisiones del paciente.

El rol del fonoaudiélogo en el manejo de la dis-
fagia estd muy bien definido, por lo que es esencial
que este profesional comprenda los posibles con-
flictos de decisiéon y sepa manejar las demandas del
paciente. Muchos autores destacan la importancia
de que la toma de decisiones sea compartida entre
la familia, el paciente y el equipo multidisciplinario.
Se deben tener en cuenta las voluntades y deseos
del paciente para que se respete su autonomia 2,

En las cuestiones referentes al profesional,
se percibe la ocurrencia de tres de los cuatro prin-
cipios prima facie del principialismo: beneficencia
(siempre hacer el bien), no maleficencia (nunca
hacer el mal) y justicia (relacionada con la justi-
cia distributiva y la ponderacién entre riesgos y

beneficios) 1722, E| fonoaudidlogo puede usar el
principialismo para mantener el equilibrio en el cui-
dado de la salud, examinando siempre los detalles
de cada caso para evaluar cual de los cuatro princi-
pios tiene mas peso sobre los demas. El profesional,
por lo tanto, debe evitar las decisiones unilaterales,
que impiden la participacion y la falta de respeto
a la autonomia del paciente. Este tipo de decision
refuerza el paternalismo (cuando el médico o profe-
sional toma decisiones sin consentimiento y partici-
pacion activa de los pacientes) 472,

Como senala Bertachini?, la fonoaudiologia
gestiona las demandas éticas, humanas y técnicas,
centrandose en la prevencion y la intervencion
en las areas de salud, educacién e investigacion.
El fonoaudidlogo esta calificado para intervenir
en problemas relacionados con la comunicacion
humana que dificultan la interaccién social, la vida
familiar, el aprendizaje y la gestién de personas.
Uno de los mecanismos para evitar estos impac-
tos negativos es la escucha empatica, que a su vez
permite la comunicacion asertiva, permitiendo
que el paciente sea el protagonista en la toma
de decisiones, expresando sus sentimientos y
voluntades %,

Bertachini?* también sefala que la fonoaudio-
logia y la bioética comparten los mismos propoé-
sitos y principios: confidencialidad, privacidad,
alteridad, prudencia, vulnerabilidad, acogida,
respeto a la vida y calidad de vida. Asi, la bioética
es una herramienta que ayuda al fonoaudioélogo a
lidiar con los conflictos de toma de decisiones.

Otra situacién que puede dar lugar a conflictos
se refiere a la objecion de conciencia. El profesional
de la salud puede negarse a realizar cualquier pro-
cedimiento por respeto a sus creencias y valores
personales. El concepto de moralidad y de lo que
es ético esta bien delimitado, pero la comprension
puede diferir de persona a persona, lo que genera
conflictos en la toma de decisiones ¥, En estos
casos, el derecho a la autonomia del paciente sufre
interferencia y es irrespetado.

Como documentos deontoldgicos, los codi-
gos de ética profesionales abordan cuestiones
éticas relacionadas con la atencion y las interac-
ciones que involucran al terapeuta y al paciente,
al proveedor de servicios y al cliente. La deonto-
logia, en definitiva, tiene como objetivo la regu-
lacién ética de las relaciones interprofesionales e
interpersonales 2, Asi, el Cédigo de Etica de la

Investigacion
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Fonoaudiologia?®, basado en los principios de la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos?¢, también proporciona al fonoaudio-
logo una base teodrica que puede ser utilizada en
la resolucién de conflictos de toma de decisiones.

Conflictos relacionados con el

Jonoaudiologo y los pacientes

En la categoria “pacientes” se incluyeron siete
subcategorias (los porcentajes entre paréntesis se
refieren a la ocurrencia en el corpus): autonomia
(25%), directivas anticipadas (25%), rechazo infor-
mado (14%), testamento vital (14%), calidad de
vida (8%), toma de decisiones compartida (8%) y
consentimiento informado (6%).

El concepto de calidad de vida determina el bien-
estar del paciente disfagico, su condicion de mante-
ner la dignidad humana y la autonomia. El paciente
puede manejar sus deseos de acuerdo con su propia
comprensién de lo que es la calidad de vida y cémo
ella impacta en su dia a dia. El concepto también se
refiere a la funcionalidad, muy valorada en situacio-
nes limitantes, cuando el paciente se ve afectado por
una enfermedad incurable y progresiva. En resumen,
la calidad de vida es un parametro para definir con-
ductas en el manejo de pacientes disfagicos 16222,

Otro principio relacionado con la categoria
“paciente” y proveniente del principialismo de
Beauchamp y Childress?” es el respeto a la auto-
nomia. Un paciente autbnomo es capaz de reali-
zar sus elecciones y expresar sus propios deseos a
través del consentimiento informado, decidiendo
sobre su bienestar, situacion de salud y proceso de
cuidado >2+28_ El paciente también puede rechazar
procedimientos que considere extraordinarios o
que puedan causar mas sufrimiento. Esta negativa,
al igual que el consentimiento, se debe notificar 12,

La autonomia del paciente se relaciona con la
toma de decisiones compartida. En este proceso,
para llegar a una eleccion que responda a las nece-
sidades del paciente, la deliberacion debe basarse
en la colaboracion y la division de responsabilida-
des >, El articulo 5.° de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos? deja claro
el deber de respetar la autonomia de la persona,
abogando por la independencia del individuo para
decidir lo que quiere para su propia vida. La toma
de decisiones compartida tiene como objetivo
salvaguardar estos derechos. El fonoaudiélogo

puede ayudar en este proceso, respetando tanto
el rechazo como el consentimiento del paciente.

En cuanto a la autonomia, el paciente puede
beneficiarse de las directivas anticipadas de volun-
tad (DAV), cuyo objetivo principal es garantizar que
se respeten sus decisiones sobre someterse o no a
determinados procedimientos. El Consejo Federal
de Medicina (CFM) 2 define las DAV como un con-
junto de deseos, expresados previa y expresamente
por el paciente, sobre la atencion y el tratamiento
que desea o no recibir cuando no puede expresatr,
libre y auténomamente, su voluntad. Este conjunto
de deseos del paciente o de su representante legal
debe estar de acuerdo con el Cédigo de Etica Médica;
si hay desacuerdo, el médico puede ignorarlo.

Las DAV prevalecen sobre cualquier otra opi-
nién que no dé el médico, incluida la opiniéon de la
familia. Las directivas anticipadas deben registrarse
en la historia clinica y el registro civil es opcional,
dado que por el momento la ejecucion por parte de
los médicos no esta garantizada por ley. También
se enfatiza que hay decisiones judiciales que impi-
den ciertos procedimientos, incluso con la voluntad
expresa del paciente. En caso de ausencia de DAV,
el médico puede consultar al comité de bioética cli-
nica del hospital, al comité de ética médica o al pro-
pio CFM para orientar sus decisiones?. Por Gltimo,
vale la pena recordar que el paciente que registré
directivas puede cambiar sus decisiones en cual-
quier momento ", De esta manera, se garantiza el
derecho del paciente a expresar sus deseos anticipa-
damente, previendo posibles situaciones de incapa-
cidad para decidir por si mismo.

Hay dos modalidades de DAV: testamento
vital y mandato duradero. En el testamento vital,
el paciente registra desacuerdos y concordancias
con respecto a ciertos procedimientos médicos.
En este caso, el paciente ejerce autonomia pura,
como preconizan Beauchamp y Childress?, ya que
participa activa y conscientemente en la toma
de decisiones sobre su cuidado. Por otra parte,
el mandato duradero es un modelo de juicio sus-
titutivo, mediante el cual el paciente nombra a un
procurador para que decida por él en caso de inca-
pacidad. Estos dos modelos pueden estar juntos o
en documentos diferentes, pero ambos tienen el
objetivo de garantizar el respeto a la autonomia.
Cuando el paciente explicita en estos documentos
lo que quiere, se hace mas facil manejar los conflic-
tos de toma de decisiones Z.

Rev. bioét. (Impr.). 2021; 29 (2): 401-15

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422021292478




Fonoaudiologia, conflictos de decision y disfagia: revision integradora

En el testamento vital, el paciente puede regis-
trar la negativa o el deseo de suspender medidas
extraordinarias que prolonguen su vida y aumen-
ten su sufrimiento. Estas medidas pueden incluir:
nutricién e hidratacion artificiales (NHA), venti-
lacion mecanica y reanimacién, especialmente
en cuidados paliativos o al final de la vida'’.
Muy discutida en la literatura debido a las contro-
versias sobre sus beneficios, la NHA puede tener
implicaciones legales para los profesionales de la
salud "%, Por lo tanto, incluso con base en la lite-
ratura médica o con el apoyo del paciente o del
tomador de decisiones suplente ?’, los médicos
tienden a ser cautelosos al suspender la NHA.

Conflictos relacionados con el
Jonoaudiélogo y la familia

En la categoria “familia” se incluyeron tres
subcategorias (los porcentajes entre paréntesis se
refieren a la ocurrencia en el corpus): “conflicto
familiar y paciente”(22%), “relacion profesional y
familia” (39%) y “tomador de decisiones suplente”
(39%). En la relacion entre familia y paciente,
los desacuerdos son muy comunes. Por diferen-
tes razones, a menudo la familia tiende a tomar
decisiones sin incluir al paciente. Puede que esta
posicién se deba, por ejemplo, a un intento de
evitar que el paciente conozca su estado de salud
real, o incluso a desacuerdos sobre las elecciones
del paciente. Sin el conocimiento del diagnéstico
médico o de las posibilidades terapéuticas exis-
tentes, la autonomia del paciente se ve compro-
metida %22, Asi, se refuerza que el paciente tiene
derecho a tomar decisiones y a ser plenamente
respetado como ser humano.

En la relacién entre profesional y familia, los des-
acuerdos pueden ser resueltos cuando el profesio-
nal presenta todas las posibilidades de tratamiento
e intervenciones, permitiendo la toma de decisio-
nes compartida. Las demandas de la familia brindan
informacion detallada sobre como vivia el paciente,
sus habitos y preferencias, por lo que deben tenerse
en cuenta. Depende del fonoaudiélogo ser sensible
a las ansiedades de los miembros de la familia con
respecto al cuidado del paciente y registrar las deci-
siones tomadas en las reuniones familiares >-182022,

El paciente puede establecer un miembro de
la familia o persona cercana para ser el tomador
de decisiones suplente en caso de incapacidad

para autogestionarse y decidir por si mismo.
Las cuestiones sobre la suspension o rechazo de
los procedimientos relacionados con la alimenta-
cion pueden ser decididas por el tomador de deci-
siones suplente ?’, quien debe legislar a favor de la
persona que lo instituyd, sin confundir sus deseos,
creencias y voluntades con las del paciente 52023,

Consideraciones finales

Respondiendo a la pregunta orientadora de esta
revision integradora (“;Cuales son los principales
actores de la toma de decisiones que involucran a
pacientes disfagicos y cuales son los conflictos que
enfrentan?”), se identificé que le corresponde al
fonoaudiologo gestionar los conflictos de toma de
decisiones, que involucran principalmente a tres
actores: paciente, profesional y familiar. La revision
también identificé posibles conflictos (subcatego-
rias) relacionados con cada uno de estos actores.
Tales conflictos mas a menudo involucran al profe-
sional y luego al paciente.

Se concluye que los cambios de actitud del
equipo multidisciplinario y cuidadores son necesa-
rios con relacién al paciente disfagico. Las delibera-
ciones deben involucrar a todos para que la toma
de decisiones sea mas asertiva y proteja la autono-
mia del paciente, tratdndolo como protagonista de
sus acciones y elecciones.

Las demandas familiares también deben recibir
atencidn, ya que la angustia de la familia y la falta
de informacion pueden interferir con la atencion
del paciente, especialmente en asuntos relaciona-
dos con la alimentacién. Quedé claro que la sus-
pension de la NHA o la liberacién de la nutricién
de confort para pacientes en final de vida puede
generar desacuerdos entre el profesional de la
salud, la familia y el propio paciente. Para evitar
conflictos, la deliberacién debe ser compartida.

Se observo que no existe teoria o modelo que
el fonoaudiologo pueda utilizar para resolver con-
flictos éticos relacionados con la alimentacién del
paciente disfagico. Idealmente, las decisiones cli-
nicas del profesional se basan en buenas practicas
y evidencia cientifica, pero todavia hay pocos estu-
dios sobre el tema. Por lo tanto, se sugiere que el
Cédigo de Etica de la Fonoaudiologia y el marco
teorico de la bioética se utilicen como soporte para
la resolucién de conflictos de toma de decisiones.
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