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Resumen

Este estudio descriptivo y cualitativo identifico las percepciones y el conocimiento de los médicos en
las unidades de cuidados intensivos sobre la limitacion del soporte vital. Los resultados revelaron dife-
rentes comprensiones y estimulos sobre el uso de la limitacion del soporte vital: toma de decisiones
aislada y compartida; obstaculos como la familia, los profesionales, las cuestiones legales y la impre-
visibilidad de la muerte; e informes de casos especificos con beneficios, dilemas y especificidades por
condicién y grupo de edad. Existe consenso sobre la necesidad de limitar el soporte vital, pero carece
de preparacion y persisten las diferencias de comprension. Los diferentes estimulos para su uso y las
dificultades para la toma de decisiones y la definicion de conductas estan impregnados de conflictos
éticos, culturales y personales, ademas de que demuestran la necesidad de discutir sobre el tema en
los diferentes niveles de formacion de los profesionales de la salud.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Muerte. Unidades de cuidados intensivos. Toma de decisiones clinicas.

Resumo

Percepcoes e conhecimentos médicos sobre limitacao de suporte de vida

Este estudo descritivo e qualitativo identificou percep¢des e conhecimentos de médicos de unidades
de terapia intensiva sobre a limitacao do suporte de vida. Os resultados revelaram diferentes com-
preensoes e estimulos acerca do uso da limitacdo do suporte de vida: tomadas de decisdo isoladas
e compartilhadas; empecilhos como familia, profissionais, questdes juridicas e imprevisibilidade da
morte; e relatos de casos especificos com beneficios, dilemas e especificidades por quadro e faixa
etaria. Existe consenso quanto a necessidade de limitacdo do suporte de vida, mas falta preparo na
formacao e persistem divergéncias de compreensao. Os diferentes estimulos para seu uso e as dificul-
dades para tomada de decisao e definicdo de condutas sdo permeados por conflitos éticos, culturais
e pessoais e demonstram a necessidade de educar sobre o tema em diferentes niveis de formacao de
profissionais de salde.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Morte. Unidades de terapia intensiva. Tomada de decis3o clinica.

Abstract

Physician perceptions and knowledge about limiting life support

This qualitative, descriptive study identified perceptions and knowledge of intensive care unit physicians
about limiting life support. Results revealed different understandings and reasons for limiting life
support: shared and isolated decision-making; obstacles such as family, professionals, legal issues and
unpredictability of death; and specific case reports with benefits, dilemmas, and specificities by clinical
picture and age group. Physicians agree on the need to limit life support but lack training on the topic and
differences in understanding remain. The multiple reasons for its use and difficulties in decision-making
and definition of conduct are permeated by ethical, cultural and personal conflicts, demonstrating the
need for better education on the theme at different levels of health professional training.
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Los avances en las tecnologias médicas,
especialmente a partir del siglo XX, han propor-
cionado diversos beneficios para la salud humana,
como el control de enfermedades, la disminucién
de la mortalidad y la mejora de la prestacién de
asistencia médica. Sin embargo, se observa que
el aumento de la esperanza de vida no siempre
implica una mejor calidad de vida, por lo que
surgen discusiones relacionadas con la finitud,
los limites terapéuticos y la condicién del vivir 2.

Las posibilidades de intervenciones terapéuticas
en enfermedades graves se han ampliado, lo que
dificulta determinar el momento en que, técnica-
mente, ya no hay forma de ayudar a un paciente.
Por lo que la obstinacién terapéutica y la distana-
sia se han vuelto, cada vez mas, parte de las ruti-
nas de los servicios. Asi, en muchos casos, incluso
cuando el cuadro clinico del paciente presenta un
mal pronéstico, se mantiene el tratamiento hasta
la muerte, anadiendo terapias para nuevos diag-
nosticos y maniobras de reanimacién en caso de
parada cardiaca. Actualmente, sin embargo, se per-
mite a los profesionales adoptar la limitacion del
soporte vital (LSV) durante la asistencia en estos
casos, considerando el cuadro clinico y respe-
tando la voluntad del paciente y de sus familiares,
como sefala el Codigo de Etica Médica (CEM)*4.

La LSV puede entenderse como la decisiéon de
retirar o de no ofrecer soporte vital avanzado a
pacientes terminales irrecuperables, sin anadir tra-
tamiento para nuevas manifestaciones clinicas hasta
que se produzca la muerte®’. En algunos casos,
implica el reconocimiento de la inutilidad de tra-
tamientos, y se viene discutiendo como una forma
de posibilitar una muerte digna a los pacientes,
con menos sufrimiento y bajo sus condiciones®.

Aungue es una practica creciente en todo
el mundo, especialmente en los entornos de
cuidados intensivos, la LSV sigue rodeada de inse-
guridades vy dificultades en lo que respecta a la
toma de decisiones para su adopcion y definiciéon
de conducta. Las unidades de cuidados intensivos
(UCl) son los lugares donde es mas probable que
surja la necesidad de LSV. La terapéutica de pacien-
tes criticos, a menudo con capacidad de decisién
comprometida, queda a cargo del equipo médico
y de la familia”’. En el contexto de la UCI, donde es
mas frecuente el uso de muchos recursos tecno-
l6gicos y tratamientos especializados, ademas de
la complejidad y gravedad de las enfermedades,

las implicaciones de la muerte en la relacién entre
los profesionales de la salud, los pacientes y los
familiares quedan aiin mas evidenciadas?®’.

Levin y Sprung?® resaltan el aumento en el
empleo de la LSV hasta en un 90% en los entornos de
cuidados intensivos, lo que puede explicarse por la
mayor longevidad de la poblacién y el consecuente
crecimiento en la ocurrencia de enfermedades
limitantes. A pesar de ello, sobre todo en la UCI,
aun se requieren estudios relacionados con el tema,
sobre todo considerando cuestiones como la auto-
nomia y la independencia!!. Teniendo en cuenta la
complejidad de esta tematica, este estudio tiene
como objetivo identificar las percepciones y conoci-
mientos de médicos de la UCI acerca de la LSV.

Método

Se trata de un estudio descriptivo, con abor-
daje cualitativo, realizado en cuatro hospitales de
gestion publica del estado de Maranhao, en Brasil.
La muestra estuvo compuesta por 24 profesionales
y tuvo como criterio de inclusién ser un profesio-
nal médico vinculado a los hospitales investigados
asignados a las UCI de los servicios. Se excluyeron
aquellos que se encontraban de vacaciones o
licencia, asi como aquellos con menos de un afio
de experiencia en cuidados intensivos.

La recopilacion de datos se realiz6 mediante
un cuestionario elaborado por los investigadores,
con el fin de caracterizar el perfil sociodemografico
de la muestra (con variables relacionadas con cues-
tiones personales, sociales, educativas, laborales
y de habitos de vida), seguida de una entrevista
semiestructurada para evaluar las percepciones
de los profesionales médicos acerca de la LSV.
En virtud de la pandemia de COVID-19, la recopi-
lacion se extendié desde diciembre del 2020 hasta
septiembre del 2021.

Los datos recopilados se transcribieron en su
totalidad, y el anélisis se realizé entre septiembre
del 2021 y enero del 2022, a la luz del marco de
analisis de contenido en la modalidad tematica
propuesta por Bardin 2.

La investigacion sigue todos los preceptos éti-
cos contenidos en las Resoluciones 466/2012 % y
510/2016, del Consejo Nacional de Salud (CNS).
Los participantes fueron identificados mediante
codificacién para garantizar el anonimato y la
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confidencialidad de la informacién. Asi, para la
composicion de los codigos se utilizo la letra “M”
de médico, seguida de nimeros arabigos segln el
orden de incorporacién en el estudio.

Resultados y discusion

La caracterizacion de los participantes se pre-
senta en la tabla 1 e indica una mayoria del sexo
masculino, con edad entre 30 y 49 afios y tiempo
de formacion y de actuacion en la UCI de uno a
diez anos.

Tabla 1. Perfil de los profesionales médicos
entrevistados

Sexo N %
Masculino 16 66,6
Femenino 8 33,4

Edad N %

20 a 29 anos 2 8,3
30 a 39 afos 11 45,9
40 a 49 anos 8 33,3
50 a 59 afos 3 12,5

Tiempo de formacién \| %
1a5 afos 10 41,7
6 a 10 anos 7 29,2
11 a 15 afos 4 16,6
16 a 20 afos 2 8,3
Mas de 20 afos 1 4,2

Tiempo trabajando en la UCI

1a5 afos 12 50,0
6 a 10 anos 8 33,3
11 a 15 anos 3 12,5
16 a 20 afos 1 4,2
Mas de 20 afios 00 0,0

Con respecto a los discursos de los entrevis-
tados, los resultados se recogieron por medio de
entrevistas semiestructuradas, que resultaron en
tres grandes categorias que surgieron tras el anali-
sis de contenido: “limitar es no instituir una terapia
inutil”; “existen dudas sobre el uso de la LSV en la
practica”; y “la educacion médica es deficiente en
el enfoque de la LSV y de los cuidados paliativos
en los cursos de grado”.

Limitacion de soporte vital

;Qué esy a quién se aplica?

Cuando se les pidi6 que definieran la LSV,
los entrevistados demostraron diferentes interpre-
taciones de lo que representa la practica. Para la
mayoria, se trata de una limitacién con diferentes
posibilidades. Sin embargo, una minoria atin la aso-
cia con la suspension total del soporte terapéutico.

“Limitar es dejar de ofrecer un soporte que ya no
es beneficioso. Es retirar lo que se ha vuelto futil en
ese momento y para ese paciente” (M16).

“Es la falta de soporte farmacoldgico y aparato de
equipos y procedimientos auxiliares” (M7).

“Limitar consiste en retirar procedimientos innece-
sarios, pero no retirar todo. Solo lo que no tiene
hingun beneficio. Es relativo. Lo que es innecesario
para uno puede ser necesario para otro. Asi que
hay diferentes decisiones” (M24).

“Es cuando el paciente es considerado terminal y se
suspende todo el soporte para dejarlo morir por la
enfermedad que tiene” (M21).

En cierto modo, los discursos dialogan con el
concepto de LSV, que consiste en reconocer la
inutilidad del tratamiento. La practica ha sido pre-
sentada como una forma de viabilizar la muerte
digna de los pacientes, reduciendo el sufrimiento y
teniendo en cuenta sus condiciones. Como sefialan
algunos entrevistados, comprende decisiones cli-
nicas como retirar o no ofrecer soporte vital avan-
zado y mantener las medidas vigentes, sin anadir
tratamiento para nuevas manifestaciones clinicas
hasta que se produzca la muerte®.

No se puede ignorar que algunos discursos
interpretan la LSV como una especie de abandono
terapéutico. Sin embargo, se destaca que la limita-
cion terapéutica, si es necesaria, debe ser enten-
dida como una medida para preservar la dignidad
del paciente, y no como una forma de abandono o
negligencia . A pesar de estas divergencias, todos
los entrevistados entienden que la LSV se aplica a
pacientes con enfermedades limitantes, para las
cuales no existe posibilidad terapéutica curativa.

“(...) la limitacion del soporte vital se aplica a un cua-
dro clinico irreversible, sin tratamiento (...)” (M14).

Investigacion
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“Cuando el paciente tiene un cuadro clinico que ya
no es viable, entendemos que debemos limitar el
soporte, porque tratarlo no cambiard el cuadro del
paciente” (M23).

La adopcion de la LSV se deriva del principio
de reduccion de dafnos no deseados a los pacien-
tes en etapa terminal y se basa en la premisa de
que el proceso de morir es atribuible a la enfer-
medad que aqueja al paciente, y no a actos de
retencién o retirada, que es diferente a causarle
la muerte. En tales casos, dado que los dafios
superan a los beneficios, la forma de tratamiento
debe cambiar a cuidados de confort en detalles
meticulosos 167,

Las sociedades europeas de medicina inten-
siva incluso reconocen la necesidad de limitar los
tratamientos de prolongacion de la vida cuando la
situacion clinica es irreversible y la terapia parece
fatil o desaconsejable 1849,

Cabe resaltar que los entrevistados se refie-
ren a estos pacientes de manera muy variada,
lo que demuestra que, en la practica, los pro-
fesionales utilizan diferentes terminologias para
definir la condicién.

“(...) un paciente que ya no es viable o que se con-
vertird en un vegetal’ (M4).

“(...) sin perspectiva de mejora” (M5).

“(...) a pacientes sin posibilidad de recuperacion
clinica” (M8).

“(...) cuando el paciente es terminal” (M10).
“En el caso de pacientes sin prondstico (...)” (M12).

“(...) en los cuadros clinicos irreversibles y sin espe-
ranza” (M18).

“(...) aquel paciente incurable, en estado vegeta-
tivo (...)” (M23).

Por tratarse de un tema muy delicado y
rodeado de discusiones y controversias, se adop-
tan diferentes eufemismos y terminologias para
referirse a los procesos de finitud en el contexto
de la salud, y esto se percibe no solo en el discurso
de los profesionales, sino también en la produccién
académica mismo, que presenta una gran diversi-
dad de términos para estas condiciones.

Limitar el soporte vital

Toma de decision

Cuando se les invitd a hablar sobre la indicacion
de medidas de LSV, los entrevistados revelaron que
esa toma de decision implica diferentes posturas.
Para algunos, se trata de una decision médica
aislada, mientras que otros la definen como algo que
debe compartirse con el equipo de salud, los fami-
liares y, si es posible, incluso con el propio paciente:

“Es una decision que debe tomarse con el equipo
multiprofesional, los familiares y el paciente,
siempre que sea posible. Si las cosas sucedieran asf,
creo que el 98% de las familias la aceptarian” (M4).

“La decisién de la limitacion terapéutica es una
decision médica. Entonces, piensas en esa res-
ponsabilidad. ¢Estd muriendo? ;Lo estd? Pero,
en este caso, tuviste una intervencion. Hay que
reflexionar mucho” (M22).

La decision de la LSV no es facil de tomar, ya que
se enfrenta a dilemas éticos centralizados en la mano
de un Unico profesional: el médico. Son decisiones
que no suelen ser compartidas entre el equipo de
salud y la familia?, sin embargo, debe tomarse en
conjunto por el equipo médico y multiprofesional,
junto con el nlcleo familiar del paciente. Todos los
involucrados deben estar informados, orientados y
de acuerdo, en paz y tranquilos con la conducta 22,

Segln Aradjo y Leitdo 2, los cuidadores fami-
liares son percibidos como recursos en beneficio
del individuo enfermo, pero a menudo no reciben
la debida atencién por parte del equipo de salud,
que descuida la necesidad de ayuda y apoyo tam-
bién por parte del cuidador.

Al hablar de la indicacion de LSV, los entrevista-
dos compartieron sus opiniones sobre su institucién
durante la practica en la UCI. Algunos relataron no
habérsela indicado a ningln paciente, pero revela-
ron no ser contrarios a su uso; otros se mostraron
a favor, pero describieron sus decisiones con dife-
rentes estimulos; y hubo aun quienes demostraron
indirectamente no estar de acuerdo con la practica.

“Depende mucho de la rutina de la UCI, no estoy par-
ticularmente en contra, pero nunca la llegué a reco-
mendar, porque esa no es la rutina aqui. Lo mdximo
que hice fue cambiar una medicacion” (M20).
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“Veo al ser humano como una mdquina, si ho es
viable para mi, no es que haya que eliminarlo,
pero si ya no es viable no hay porque seguir invir-
tiendo recursos en algo que sabes que no va a
funcionar” (M4).

“Fundamental, creo que hay que practicarla porque
en la unidad de cuidados intensivos siempre vas a
tener pacientes que necesitan cuidados paliativos,
aunque la mayoria deseamos que sean cuidados
curativos, esto no siempre es posible” (M2).

“Hay un limite en nuestra prdctica, esto es
necesario. Hay casos en los que se evita una tortura
para el paciente, ;me entiendes? Es una cuestion
de empatia” (M19).

“No puedo estar seguro de lo que va a suceder,
porque hay gente que nos sorprende y tenemos
muchas posibilidades en la UCI. Retirar los proce-
dimientos es una carga muy grande. Es como darse
por vencido, abandonar. Prefiero insistir y ver el
resultado” (M21).

Salins y colaboradores ' resaltan que aln existe
una variabilidad considerable en las decisiones en
todo el mundo en cuanto a limitar/retirar las terapias
de soporte vital. Downar y colaboradores ¢ destacan
que en los paises subdesarrollados y en vias de desar-
rollo, estas decisiones son alin menos frecuentes.

Al enfrentarse a los procesos de muerte en los
cuidados al final de la vida, que requieren decisiones
acerca de los limites terapéuticos, aunque las carac-
teristicas del paciente puedan facilitar su pronéstico
con base en el deterioro progresivo de su condicién
clinica durante su ultima etapa de vida, son comu-
nes los casos de obstinacién terapéutica en la UCI =,

La dificultad para determinar cuando la persona
se estd muriendo, en sus Ultimos dias o semanas
de vida, también puede influir en las actitudes y frus-
trar alin mas la toma de decisiones sobre ofrecer,
limitar o retirar el soporte vital. Predecir el final de
la vida a menudo es impreciso, y las herramientas y
modelos de pronodstico actuales auin son limitados.
Sin embargo, es crucial minimizar esta incertidumbre
para garantizar que no impida decisiones importantes
entre el profesional de la salud, el sujeto terminal y
aquellos que son importantes para él2%2,

También hubo divergencia de opiniones en
cuanto al momento adecuado para instituir la
LSV segun los profesionales. Para algunos, la LSV

deberia ocurrir antes de que el paciente llegue a
la UCl y, en el caso de que ya estuviera en la UCI,
deberia instituirse lo antes posible. Otros piensan
que esta debe ser la Gltima decisién del equipo,
y debe practicarse cuando el paciente ya se
encuentra en la fase activa de la muerte.

“Un paciente con prondstico reservado ni siquiera
deberia llegar a nosotros. La limitacion deberia
empezar ahi fuera, dejando de enviar al paciente
aqui” (M15).

“Si es un caso en el que el paciente ya estd en un
proceso activo de muerte, creo que podemos limi-
tar algunos procedimientos. Ya se estd muriendo
asi’ que no hard diferencia” (M10).

“El paciente que llega terminal, que ya viene con una
enfermedad irreversible, ;sabes? A menudo ya sabe-
mos el final. Entonces, ya deberiamos pensar en las
limitaciones que ayudardn a mejorar este final” (M9).

La bioética es fundamental para ayudar a los
profesionales de la salud a enfrentar mejor los con-
flictos de los cuidados al final de la vida, y puede
facilitar y fundamentar la toma de decisiones en la
medida en que las cuestiones morales se tomen en
consideracién de manera adecuada®.

Los médicos de la UCI se enfrentan a decisio-
nes cada vez mas dificiles sobre la continuacion de
los tratamientos para mantener la vida, y, en estas
situaciones, se ha optado por suspender las medi-
das de soporte vital cuando los pacientes empeoran
o incluso retirarlas después de haberlas comenzado,
ya que el prondstico a corto plazo es malo?.

En un estudio del 2012 sobre la intervencion
de cuidados paliativos implementado por el Centro
Clinico de Cancer Emily Couric de la Universidad
de Virginia, Romano y colaboradores? concluye-
ron que la introduccion temprana de los cuidados
paliativos reduce significativamente los ingresos
en la UCI al final de la vida y conduce a menos
muertes en el hospital o en la UCI, lo que pone
de manifiesto que los cuidados paliativos ejer-
cen una mayor influencia cuando se aplican tem-
pranamente y pueden orientar el cuidado de los
pacientes hacia sus objetivos finales, evitando que
se enfrenten a las consecuencias de los ingresos no
intencionales en cuidados intensivos. Sin embargo,
un factor que puede ser decisivo para esta deriva-
cién temprana es la formacion del médico?.

Investigacion
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Los cuidados al final de la vida deben comen-
zar cuando sean necesarios y pueden durar algu-
nos dias, meses o afnos. Las personas en diferentes
situaciones pueden beneficiarse de tales cuidados:
mientras que algunas pueden morir en las proéxi-
mas horas o dias, otras reciben dichos cuidados
durante muchos meses 2.

Cuando son favorables a la indicacion de la LSV,
los entrevistados relatan tomar la decisién consi-
derando beneficios, como la dignidad, el confort,
el alivio del sufrimiento, el control del dolor y la
suspension de medidas futiles. En estos discursos,
el término cuidados paliativos surgié en diversos
discursos como una practica que apoya las decisio-
nes de limitar los procedimientos de los pacientes
sin posibilidades de terapia curativa.

“La cuestion aqur seria amenizar el sufrimiento
del paciente, tener cuidado con el alivio del dolor,
el apoyo psicoldgico a la familia. Ya no es una cues-
tion curativa, sino una cuestion de paliacion de
hecho, de cuidados paliativos” (M2).

“Al limitar, dejamos de ofrecer procedimientos que
prolongardn el sufrimiento y no cambiaradn el pro-
ndstico. Es un cuidado paliativo. Brindamos confort
al paciente, y solo usamos procedimientos que lo
permitan, el confort” (M24).

“No hay razon para mantener a ese ser humano sin
ninguna calidad de vida, ya que puede tener infec-
ciones reiteradas, hospitalizaciones reiteradas” (M4).

El deber del profesional médico es mitigar el
sufrimiento, lo que incluye sanar algunas veces,
aliviar a menudo y confortar siempre. No hay
excepcion a este principio cuando la enfermedad
es incurable y la muerte es inminente, haya o no
consenso médico. Las intervenciones médicas
indiscriminadas y agresivas en tales situaciones
violan el derecho del individuo a vivir y morir con
dignidad. Por lo tanto, los procedimientos médicos
deben limitarse cuando existe consenso entre los
profesionales de la salud de que continuar con el
tratamiento causaria mas danos que beneficios%.

Los que no son favorables o que no realizan la
LSV en su practica asistencial relataron malestar en
cuanto a esta toma de decision y destacaron algu-
nas razones que dificultan su indicacién, como el
equipo, la rutina del servicio, complicaciones lega-
les e incluso sus propias creencias intervencionistas.

“Es una decision dificil, no puedes estar seguro de
lo que va a suceder. Tengo la obligacion de luchar
por el paciente” (M21).

“Esto es buscarse problemas para uno mismo. Eso de
retirar el tratamiento es pedir para ser demandado
por la familia. Y no hay legalizacion para ello. Es un
problema (...)” (M13).

“A veces pienso que seria mejor, pero la familia
nunca lo acepta, el equipo, asi, hay muchos que no
lo aceptan. No es nuestra rutina” (M20).

A pesar de estas posiciones, la LSV es una practica
legal en Brasil, garantizada por la publicacién de la
Resolucién CFM 1.805/2006*° y por el CEM del 20194,
ambos del Consejo Federal de Medicina (CFM),
que dan respaldo al médico para limitar o suspender
procedimientos que prolonguen la vida del enfermo
en etapa terminal, respetada la voluntad de la per-
sona o la de su representante legal. El médico debe
aclarar las modalidades terapéuticas adecuadas a
cada situacion, registrar la decision en la historia
clinica, asegurar al enfermo y a su familia el derecho
a una segunda opinién médica y continuar prestando
asistencia integral para el alivio del sufrimiento”’.

Entre los obstaculos, la familia merece una
mencion especial, una vez que, segun los relatos
de los profesionales, influye mucho en la toma de
decisiones, incluso de los profesionales que son
favorables a la LSV. Para los entrevistados, la familia
es impulsada por sentimientos personales y tiene
dificultades para aceptar limitaciones de soporte,
y puede llegar incluso a agredir o amenazar a los pro-
fesionales cuando se les sondea sobre esa posibilidad:

“La gente espera que hagamos todo lo posible para
salvar a los pacientes. Una vez fui a sondear a la
familia. Era una paciente sin solucion de hecho.
Ellos lo sabian, y estaba sufriendo. Pero entonces
me amenazaron e incluso presentaron una queja
contra mi” (M13).

“Suelen pasar algunos problemas con los acom-
panantes con relacion a la comprension de esta
prdctica. (...) estdn llenos de sentimientos por su ser
querido, estdn apegados sentimentalmente, por lo
que a veces ocurren algunos problemas” (M4).

“La familia estd apegada al paciente, tiene espe-
ranzas. Sabemos que debido al apego no logran
ver el sufrimiento del paciente como una prioridad.
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Es incémodo, pero no lo aceptan y respetamos su
decision (...)” (M17).

La familia generalmente no acepta la imposi-
bilidad de recuperacion, por lo tanto, insiste en
mantener los tratamientos, con la esperanza de
una cura poco realista®!,

Se suele reconocer la importancia de la fami-
lia y sus valores, pero, en caso de opiniones
divergentes, la decisién médica prevalece. Segln
los profesionales, la familia dificilmente acepta
el diagnéstico de terminalidad debido al apego
emocional, por lo que tienden a decidir lo que es
mejor para ellos y no para el ser querido”’.

Cuando el paciente ya no tiene capacidad de
decidir y se comunica la LSV a la familia, es comun
que insista en el mantenimiento futil, pero atn
ante esta obstinacién, las medidas terapéuticas no
deben mantenerse indefinidamente, ya que esto
provocaria una agresion innecesaria al paciente,
lo que no es un deber ni un objetivo médico 2.

Con respecto a los familiares y a su interferen-
cia en la toma de decisiones, algunos profesionales
destacaron que el nivel de formacion y el tiempo
de seguimiento del paciente influye positivamente
en la aceptacion de algunos acompafnantes en
cuanto a la adopcién de LSV:

“Cuando el acomparante tiene un mejor nivel de
conocimiento y estd mds orientado, percibimos
que entiende y comprende que es lo mejor que se
puede hacer” (M4).

“A veces la familia termina cediendo, con el tiempo
van perdiendo las esperanzas, con el tiempo logran
percibir que hay un gran sufrimiento para ellos y
para el paciente (...)” (M17).

Para que la familia acepte la muerte como parte
de la vida, los profesionales deben actuar de forma
efectiva, buscando minimizar el sufrimiento de
ambas partes, familia y paciente. Corresponde al
equipo aclarar dudas, alentar actitudes positivas vy,
sobre todo, ser sincero y accesible, ya que un ndcleo
familiar desorientado dificulta el proceso, mientras
que una familia consciente de los beneficios de la
practica ofrece apoyo al paciente y al equipo *.

La comprensién de las posibles ventajas de los
cuidados paliativos requiere tiempo y acceso a
informacioén clara. Dependiendo de cémo el equipo
apoye este proceso, las motivaciones del cuidado

son percibidas por la familia, desarrollando progre-
sivamente la confianza y la complicidad mutuas®.

Sin embargo, cabe sefalar que las diferencias
en la ética, religion, cultura y capacidad predictiva
dificultan la formulacién de un enfoque consis-
tente para la limitacién del tratamiento en la enfer-
medad critica?.

Practica de limitar el soporte vital

Algunos entrevistados que ya indicaron la LSV
a sus pacientes describieron la experiencia por
medio de los procedimientos que fueron evitados
o suspendidos, hablando sobre como llevaron a
cabo esta practica.

“Se trata de retirar o limitar el soporte con
fdrmacos vasoactivos, exdmenes de rutina,
medicamentos, procedimientos invasivos, soporte
vital avanzado (...)” (M11).

“(...) es terminal Entonces se mantiene la alimen-
tacion, se controla el dolor, se mantiene la medica-
cion necesaria, y lo demds lo vamos retirando. Si no
estd prescrito, no pasa, ;sabes? Tipo CVC, didlisis,
cirugia (...)" (M16).

“Extubacicn, interrupcion de farmacos vasoactivos
y suspension de didlisis (...)” (M6).

“Son situaciones en las que no vamos a instituir
medidas invasivas, monitorizacion, exdmenes dia-
rios y a veces incluso antibidticos, y sobre todo no
reanimar” (M24).

En una encuesta realizada con médicos inten-
sivistas de Brasil, Argentina y Uruguay, se registro
que mas del 90% de los participantes ya habian limi-
tado o retirado algun tipo de soporte vital artificial.
Las terapias que se suspenden o se limitan con mas
frecuencia son la reanimacién cardiorrespiratoria,
la administracion de farmacos vasoactivos, los méto-
dos de dialisis y la nutricion parenteral 3>,

En un estudio prospectivo multicéntrico sobre
la limitacién de las técnicas de soporte vital en el
ingreso en la UCI, se evaluaron el retiro y la limi-
tacion de la reanimacion cardiopulmonar, la intu-
bacién endotraqueal, la ventilaciéon no invasiva,
los farmacos vasopresores, la didlisis o la transfu-
sion de hemoderivados. Los hallazgos revelaron
que la suspensién o el retiro de medidas invasivas
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fue mas frecuente, mientras que las decisiones de
limitar las medidas no invasivas de soporte de vida
eran menos constantes y casi siempre implicaban
que no se ofreciera en lugar del tratamiento¥.

El uso de la limitacién se describe como una
eleccién centrada en la realidad de cada paciente,
considerando su cuadro clinico y sus necesidades
y respetando su historia de vida.

“Incluso si establecemos una estrategia, la misma
estrategia nunca serd la misma para cada persona.
Normalmente establecemos una estrategia y la
vamos adaptando a cada caso (...). Veo mds el
lado del paciente o como vivio, para saber cudl es
el limite para este paciente (...)” (M3).

“Cuando el equipo entiende que debe limitar, trato
de elegir las medidas segun las necesidades de
ese paciente y voy adaptdndolas a los diferentes
momentos que va experimentando (...) al final ya
suspendi todo” (M21).

Un cambio en el cuadro clinico del paciente
requiere un redimensionamiento de la planifica-
cion terapéutica, con una reevaluacién de lo que
puede ser mejor para el individuo. En la UCI, la pre-
sencia de un gran arsenal terapéutico conduce,
en ocasiones, al intensivista a perderse al ponderar
entre el beneficio y el maleficio. Respetar al maximo
la autonomia y el deseo del paciente requiere una
reflexién continua, ya que ayuda a definir lo mejor
que se puede hacer en un caso especifico "%,

Los entrevistados también revelan que, al limitar
el soporte vital, perciben beneficios no solo para el
paciente, sino también para los familiares, quienes,
debido al seguimiento prolongado del paciente en
distanasia, sufren sobrecarga y perjuicios.

“(...) son pacientes que sufren mucho, por lo que
seria una forma de disminuir su sufrimiento y el de
sus familiares” (M1).

“No es solo el paciente, hay todo un contexto invo-
lucrado, hay una familia, gente que se queda sin
trabajo. Es un contexto muy grande para que ese
paciente tenga un soporte, y estards dando soporte
a algo que ya no es viable en términos orgdnicos ni
en términos sociales” (M4).

“La familia tiene que renunciar a muchas cosas
para estar ahi con un paciente que ya no es viable.
Entonces, al limitar ayudamos a aliviar esa carga
innecesaria” (M17).

La obstinacién terapéutica no puede ser vista
solo como un tratamiento fatil e innecesario.
Es necesario ver los maleficios que trae a los
pacientes, en términos de sufrimiento, y a los fami-
liares, que se ven obligados a abandonar la rutina,
el hogar, el trabajo y a otros familiares para acom-
panar a un paciente cuyo pronéstico, independien-
temente de las inversiones, es la muerte .

Respecto a la experiencia con la LSV, algunos
entrevistados destacaron un sentimiento de frus-
tracion y culpa como resultado de situaciones
especificas, y algunos casos traian entre lineas la
creencia de que esta practica de limitar significa
renunciar al paciente.

“Me sentia devastado. La hija decia que su madre
siempre decia que no queria ser entubada, todos
lo reconocian, pero no lo aceptaban (...) asi’ que
cuando le prescribi el tubo senti que vulneraba su
voluntad” (M17).

“Hablamos con la familia y hubo consenso para
no reanimar, pero cuando pard, la madre se
desesperd... trataba de reanimarlo, gritaba para
que hicieran algo (...) estuve varios dias sintiendo
un peso, ¢;sabes? Deberia haberlo reanimado.
El dolor de ella no me salia de la cabeza” (M23).

“El equipo de ese dia lo dejo registrado vy, por la
noche, cuando ella pard, tuve dudas, no estaba pre-
parada para quedarme alli parada. Sali devastada.
(...) ¢sabes? Sintiendo que no habia cumplido mi
papel” (M12).

Son varios los sentimientos relacionados con la
practica de LSV entre los profesionales médicos en
los que aparece la inseguridad y la culpa, por diver-
sas razones, ya que hay un choque de paradigmasy
verdades que implican valores morales, culturales,
éticos y religiosos de vida y muerte 374,

Aun sobre la experiencia con la LSV, algunos
testimonios insinuaron que la edad del paciente
también hace emerger reacciones de malestar y
molestia, que parecen estar relacionadas con la
dificultad de aceptar la muerte de nifios y jévenes.

“Ya tomé la determinacion de no resucitar a
ancianos, y no fue fdcil, porque no queremos que
nadie muera, pero cuando era con jovenes, sentia
un peso mayor. Es mads dificil decir ‘Déjalo morir’.
¢;Me entiendes?” (M14).
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“Aqui no hay UCI Ped, y atendemos a nifos... ;Sabes
eso de no querer la muerte? En los nifios es peor.
Mucho peor. (...) cuando me doy cuenta de que es
inviable, siento cierta incomodidad, ;sabes?” (M19).

Son muchas las dificultades relatadas en dife-
rentes publicaciones en cuanto a la comprensién y
el afrontamiento de la muerte en pacientes pedia-
tricos. Son muchas las dudas y dificultades con
relacion a las decisiones al final de la vida de nifos,
sobre todo en la definicién de hasta donde debe
llegar el esfuerzo curativo, por cuestiones afectivas,
ideologicas y otras. Asi, muchas veces prevalece el
mantenimiento de tratamientos y procedimientos
fatiles, en detrimento del confort de los nifios que
inevitablemente moriran®.

Aunque algunos reportan preparacién con algin
tipo de formacién, segln los entrevistados, la mayo-
ria de las veces la experiencia con la LSV surge de la
practica. Destacan la insuficiente preparacion en el
curso de grado y cuestionan la falta de inversién de
las instituciones para la educacién permanente en
cuidados paliativos, admitiendo asi que el aprendi-
zaje surge con las demandas de cada caso.

“Durante la carrera de medicina, no tuve contacto.
Sin embargo, hice un posgrado en terapia intensiva y
ahi' tuvimos una asignatura dirigida a ese contenido,
fue muy bien impartida. Allf tuvimos contacto con
meédicos, psicélogos y simulacién con actores” (M1).

“Nunca tomé una clase de cuidados paliativos.
Ni en la residencia, porque cuando lo hice ni se
hablaba de eso. Estaba aprendiendo aqui en la UCI,
cuando comenzaron a hablar de estas cuestiones.
Era ese aprender haciendo” (M18).

“Hoy en dia hay que aprender porque es una situa-
cion que va apareciendo, ;sabes? En ningun lugar
te lo ensefian, ni siquiera en el propio hospital.
Pero el paciente te enseria (...) lo fui haciendo,
porque era necesario... fui aprendiendo alli” (M19).

Los profesionales de la salud suelen enfrentarse
a situaciones de muerte, pero no cuentan con sufi-
ciente formacion sobre el tema*'. Ademas, muchos
médicos entienden que los cuidados paliativos
significan cuidados terminales, lo que aumenta
el riesgo de derivacién tardia, lo que implica la no
participacion en las practicas de LSV 2742,

En un estudio sobre LSV, Forte® encontré que
los entrevistados que retirarian la SAV asistieron con

mayor frecuencia a cursos o conferencias relaciona-
dos con el final de la vida o con cuidados paliativos en
la UCI, leyeron articulos o textos sobre dichos temas,
practican la medicina de cuidados intensivos como
actividad principal y estan interesados en participar
en discusiones sobre estas cuestiones en la UCI. Asi,
es necesario que las instituciones formadoras en
salud inviertan en la capacitacién de los estudiantes,
con el fin de incentivar no solo el desarrollo de
competencias técnicas asistenciales, sino también
interpersonales, como la empatia, la congruencia,
la aceptacién y el didlogo, fundamentales para el cui-
dado humano, especialmente ante la muerte®.

Consideraciones finales

El mundo registra un aumento en la frecuencia de
la LSV en pacientes criticos, lo que sugiere una ten-
dencia de aceptacion creciente de la realidad de los
tratamientos fitiles. Sin embargo, entre los entrevis-
tados, las comprensiones sobre la limitacion transitan
entre la 1) practica que tiene como objetivo posibili-
tar una muerte digna al paciente; la 2) practica que
debe ser adaptada al cuadro clinico y necesidades del
paciente; y 3) abandono terapéutico, haciendo de la
percepcion del momento un criterio para indicar el
retiro, la limitacién y la no oferta.

Existe consenso en que la LSV esta indicada
para pacientes al final de la vida, y al mismo tiempo
existen inseguridades relacionadas con las dificul-
tades para pronosticar la muerte, lo que dificulta
la toma de decisiones. En ese proceso de decision,
aun existen divergencias sobre el grado de partici-
pacion en la decision médica (si debe tomarse de
forma aislada o compartida con el equipo de salud,
pacientes y familiares), aunque los didlogos solo
relatan situaciones en las que la injerencia familiar
fue dificil, no participativa.

Se criticé la no aceptacién de la familia 'y, a la vez,
se admitié que los familiares mas conscientes acep-
tan mas facilmente el proceso, lo que implica la
necesidad de comunicacién y orientacion entre este
grupo y los profesionales. Segun las experiencias con
los familiares, incluso cuando apoyan la LSV, surgen
sentimientos de inseguridad y culpa relacionados con
la muerte y con las reacciones de otros familiares.

Aun asi, existe consenso sobre la falta de prepa-
racién en la formacion: los entrevistados afirman
que la experiencia con la LSV surge de la practica o
de cursos de formacién continua.
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Por lo tanto, se percibe la necesidad de inver- de manera correcta y practicadas con seguridad.

tir en la educacién sobre el tema en los diferen-  Dichos profesionales también deben estar prepara-
tes niveles de formacién de los profesionales dos para informar adecuadamente a los pacientes
de la salud, para que las conductas de LSV sean y familiares sobre las posibilidades de LSV, permi-
indicadas en el momento adecuado, utilizadas tiendo su autonomia en la toma de decisiones.

Este trabajo se realizé con el apoyo del Consejo Nacional en Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico (CNPq), de la Universidad
Federal de Maranhdo (Ufma) y de la Fundacidn para el Amparo a la Investigacion y al Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico
de Maranhdo (Fapema).
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