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Resumen

El objetivo de este articulo fue investigar si los profesionales de la salud perciben el conflicto ético
y los problemas relacionados con la toma de decisiones, e identificar la importancia de la participa-
cion del usuario en este proceso. Se trata de un estudio transversal descriptivo en el que se entre-
vistd a 63 profesionales que trabajan en cuatro servicios de nefrologia en Rio de Janeiro. Los analisis
de las entrevistas segun la técnica de Bardin arrojaron dos ejes: 1) proceso de toma de decisiones
y 2) bioética en la derivacién a terapia de reemplazo renal. Se concluye que el proceso de toma de
decisiones se basa, mayoritariamente, en la beneficencia y no maleficencia, tratando de favorecer
la condicién clinica relacionada con la insuficiencia renal. Sin embargo, a menudo, las acciones no
tienen en cuenta la autonomia ni la participacion del usuario, y no siempre se perciben el conflicto
ético y los problemas relacionados con la toma de decisiones. El paternalismo sigue siendo presente
y fuerte en la poblacion analizada.

Palabras clave: Bioética. Insuficiencia renal crénica. Relacién médico-paciente.

Resumo

Conflitos éticos e tomada de decisao sobre terapia renal substitutiva

Este artigo teve por objetivo investigar se profissionais de salde percebem o conflito ético e os
problemas relacionados a tomada de decisao, e identificar a importancia da participacdo do usuéario
nesse processo. Trata-se de estudo transversal descritivo no qual foram entrevistados 63 profissionais
atuantes em quatro servicos de nefrologia do Rio de Janeiro. Apds andlise das entrevistas segundo a
técnica de Bardin, emergiram dois eixos: 1) processo de tomada de decisio e 2) bioética no encami-
nhamento a terapia renal substitutiva. Conclui-se que o processo de tomada de decisido é pautado,
em sua maioria, pela beneficéncia e ndo maleficéncia, tentando favorecer a condicao clinica relacionada
a nao funcionamento renal. Porém, muitas vezes, as acbes ndo consideram a autonomia e a partici-
pacao do usuario, e nem sempre o conflito ético e os problemas relacionados a tomada de decisao
sdo percebidos. O paternalismo ainda é presente e forte na populacio estudada.

Palavras-chave: Bioética. Insuficiéncia renal cronica. Relagdes médico-paciente.

Abstract

Ethical conflicts and decision making on renal replacement therapy

This article aimed to explore whether healthcare professionals perceive ethical conflicts and issues
related to decision making and to highlight the significance of patient involvement in this process.
This is a descriptive cross-sectional study, where 63 professionals from four nephrology services in Rio
de Janeiro were interviewed. Through analysis using Bardin’s technique, two main themes emerged:
1) the decision-making process; and 2) bioethical considerations regarding renal replacement therapy
referral. The findings suggest that decision-making is primarily guided by the principles of beneficence
and non-maleficence, with an emphasis on improving the clinical condition associated with renal failure.
However, there is often a lack of consideration for patient autonomy and participation, and ethical
conflicts and decision-making issues may not always be recognized. Paternalistic attitudes remain
prevalent and strong within the studied population.

Investigacion
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La eleccion de la terapia de reemplazo renal (TRR)
de un paciente con enfermedad renal crénica (ERC)
en estadio avanzado depende de multiples factores,
como, por ejemplo, la oferta que proporciona el
sistema de salud. Una de las principales cuestiones
es definir si el paciente acudird periédicamente
a la clinica o si tendra acceso a la independencia
de un tratamiento domiciliario. Esta decision esta
influenciada por la ubicacién y la disponibilidad
de los tratamientos, la estructura domiciliaria,
el apoyo familiar y aspectos técnicos, como la
calidad del agua y la disponibilidad de electricidad *.

Para los nefrélogos, este es un proceso de toma
de decisiones complejo que puede generar un
conflicto de caracter ético, por lo que es necesario
analizar los aspectos clinicos, legales y éticos que
cada caso implica. También cabe resaltar que el
usuario, junto con el equipo de salud, puede identi-
ficar que la mejor alternativa seria no realizar ningin
tipo de TRR. Incluso si la dialisis no es una opcién,
por voluntad del paciente o por la condicién de
salud que presenta, es posible brindar un cuidado
digno que asegure calidad de vida, manteniendo al
usuario en tratamiento conservador?.

Algunos factores pueden complicar el proceso
de toma de decisiones, como la expectativa de que
el médico indique alguna alternativa de tratamiento,
y el paciente la considere la mejor posibilidad para
su caso. Ademas, también existe un incentivo
monetario para realizar TRR, ya que la financiaciéon
del Sistema Unico de Salud (SUS) para las clinicas
depende de los procedimientos realizados a cada
paciente, y muchos servicios tienen como propieta-
rios a médicos responsables de la asistencia y orien-
tacion de las modalidades disponibles. Otro factor
es la inadecuada capacitacién de los profesionales
para afrontar la posibilidad de no realizar el trata-
miento y aceptar el final de la vida, lo que refuerza
el paternalismo presente en la actuacion de los
profesionales de la salud contrarios a la decisiény a
la autonomia del usuario?.

La ordenanza 1.675/2018° del Ministerio de
Salud establece que el usuario debe ser el centro
del proceso de eleccion, y a él le corresponde
decidir a qué tipo de TRR se sometera. Participar
en este proceso significa tomar efectivamente
decisiones segun las posibilidades, de acuerdo
con el estado clinico de salud y los tratamientos
disponibles en el SUS, juntamente con la voluntad
del usuario. Ya se sabe que la educacion y el apoyo

de los profesionales, ofrecidos antes de la toma de
decisiones, pueden ayudar a elegir modalidades
que se adapten a la rutina, como las que se realizan
en casa o incluso aquellas que proporcionan una
mayor calidad de vida *%°,

Desde esta perspectiva, el estudio pretende
identificar la importancia de la participacién del
usuario en el proceso de toma de decisiones para
el establecimiento de TRR desde la perspectiva de
los profesionales. También busca comprobar si los
profesionales que toman la decision de instituir
la TRR perciben el conflicto ético y los problemas
relacionados con la toma de decisiones.

Método

Se trata de un estudio transversal, descriptivo,
con enfoque cualitativo, en el que se entrevisté a
profesionales que actiian en clinicas ambulatorias
de tratamiento conservador de la ERC de cuatro
servicios de formacién de especialistas en nefro-
logia de Rio de Janeiro. Como se recomendo,
se invit6 a participar a todos los 65 miembros de
los equipos, incluidos un médico, un nutricionista,
un enfermero, un psicélogo y un trabajador social.
La invitacion se realizé6 mediante correo electronico
o teléfono proporcionado por los jefes de servicios.
Se explicaron los objetivos de la investigaciéon y
cémo se daria la participacion vy, tras la aceptacion,
se programaron las entrevistas segun la prefe-
rencia y la disponibilidad de los profesionales.

Dos profesionales se encontraban de vaca-
ciones cuando finalizé la recopilacion de datos vy,
por esta razén, fueron excluidos vy, al final, se reali-
zaron 63 entrevistas. La participacion de 61 profe-
sionales se dio de forma presencial en un lugar
restringido en los servicios en los que trabajaban,
para asegurar la confidencialidad; y se realizaron
dos entrevistas por medio de la plataforma
Google Meet. Todas las declaraciones se reali-
zaron Unicamente después de leer, aceptar y firmar
el consentimiento libre, previo e informado.

Las entrevistas tuvieron lugar entre marzo y
septiembre del 2022, siguiendo un guion estructu-
rado que contenia preguntas sobre el proceso de
toma de decisiones para instituir la TRR; si es una
decision individual o una deliberacién en equipo
y qué profesionales participan en ella; cémo el
profesional informa a los pacientes sobre todas
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las modalidades de tratamiento disponibles y si
cree que esto es una competencia de su profesion;
y si el profesional considera que el paciente puede
elegir la mejor modalidad para si mismo y por
qué puede o no elegir.

Todas las entrevistas tuvieron una duracién
media de cinco minutos, se grabaron en audio y
luego se codificaron con la letra “E” seguida del
nimero de ocurrencia y se transcribieron inte-
gramente, para realizar el andlisis de contenido
de Bardin?®, sin uso de software. Los discursos se
afadieron, se sintetizaron, se ordenaron y se cate-
gorizaron por similitud y repeticion, y asi surgieron
los temas. No se trabajé la saturacién de los datos,
una vez que la propuesta fue entrevistar a todos
los profesionales que trabajan en los equipos
de los cuatro servicios.

La investigacién se realizé respetando todos los
preceptos éticos’. El trabajo es un recorte de la
tesis doctoral Implicacées bioéticas na escolha da
terapia renal substitutiva: o olhar do profissional
de satide (Implicaciones bioéticas en la eleccion de
la terapia de reemplazo renal: la perspectiva del
profesional de la salud) 8.

Resultados

El andlisis de los datos arrojé 191 unidades
de significacion (US) y 2.429 unidades de registro
(UR). Las UR se agruparon por similitud y los princi-
pales hallazgos se presentan en el Cuadro 1 en dos
ejes tematicos: 1) proceso de toma de decisiones
y 2) bioética en la derivacion a TRR.

Cuadro 1. Categorias que surgieron del analisis de contenido de Bardin

¢ Quién toma la decisién
de iniciar la TRR?
26 UR (1,07%)

:Qué orienta la toma guesein=aaEs

de decisiones?
73 UR (3%)

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES

Razones/indicaciones/
sintomas para iniciar TRR
48 UR (1,97%)

Se report6 que se trata de una evaluacién técnica, con toma de decisiones por parte del
profesional médico (individualmente o con el equipo médico, en el caso de residentes):
“Pero en el consultorio, en general, la decision es mia [médica]” (E4).

No se centra en la participacion del equipo ni en la discusion con él. Y solo tres
profesionales resaltaron la participacion del paciente: “sin embargo, nunca he decidido
por ningun enfermo” (E25).

“Pero, en ultima instancia, la decision es siempre suya [del paciente]” (E28).

“Esta decision es siempre conjunta, nunca es solo nuestra” (E56).

El escenario representa el fuerte paternalismo presente en los servicios de salud.

Se reportd que la toma de decisiones esta orientada por parametros clinicos y de laboratorio:
“De hecho, desde el punto de vista médico, son valoraciones muy objetivas, no hay
nada subjetivo, ya tienes criterios establecidos para ello” (E27).

“Pero no es un nuimero lo que pondrd al paciente en didlisis, es el contexto clinico en el

“Ese nimero mdgico clearence por debajo de 10 para todos los pacientes y por debajo
de 15 para nifios y diabéticos, no siempre se utiliza” (E21).

Las cuestiones sociales, econémicas y de posibilidad de tratamiento, la cognicién y el apoyo
familiar, el estadio de la ERC, la TFG y su agravamiento, la edad, el momento en que ocurre y
como se “afronta”, la confianza del usuario, tener sintomas y estar en urgencia se mencionaron
como condiciones que deben evaluarse. Para la indicacion de DP, se mencionaron personas con
dificultad de acceso vascular o con afecciones cardiacas importantes.

Se mencionaron los siguientes criterios para orientar la toma de decisiones:
empeoramiento del clearance/reduccion de la TFG (<10 o estadio 5), pérdida de
apetito y dificultad para comer, nauseas y vomitos, pérdida de peso y de masa
muscular, hipervolemia y edema, cansancio y fatiga, desnutricion, empeoramiento

del sueno, prurito, hipoalbuminemia, hipercalemia, proteinuria, hormona paratiroidea
elevada o trastorno mineral 6seo, sintomas urémicos, hipertension, congestion,
disminucion de la diuresis, signos de acidosis, anemia y sarcopenia. Se pueden
clasificar en criterios de urgencia o electivos. Cabe mencionar que los pacientes tienen
diferente tolerancia a alteraciones, por lo que se requiere una evaluacién individual:
“Pero no puede ser completamente asintomdtico, ni debe ser muy sintomatico...
Llegards a la conclusidn, junto con las pruebas de laboratorio, de que ha llegado

el momento de que el paciente comience la terapia” (E10).

continda...

Investigacion
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Cuadro 1. Continuacion

Toma de decisiones
compartida
67 UR (2,75%)

¢Puede el paciente elegir
la mejor modalidad

de TRR?

98 UR (4,03%)

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES

Cémo afronta el
profesional la eleccion
del paciente

25 UR (1,02%)

Cuando se les pregunta sobre el proceso de toma de decisiones, la mayoria de los
profesionales piensa claramente en respetar la autonomia del usuario y considera
importante su participacion: 19 respondieron que se debe compartir entre el profesional
médico y el paciente; 4 entre el profesional, el paciente y la familia. Una nutricionista

y dos psicélogos mencionaron que participan en el proceso junto con el usuario.
Desafortunadamente, hubo un relato de falta de respeto a la autonomia del usuario: seis
profesionales informaron que se trata de una decision entre médicos (especialmente
entre el residente y la preceptoria/staff); seis, en una conversacion o reunién con

el equipo, sin mencionar la participacion del usuario; cuatro, entre el médico y el familiar
(no mencionaron al paciente); y uno relata que toma la decision solo.

“Por lo general, la decisién de iniciar la terapia la tomamos nosotros, yo generalmente
con el staff y luego se lo comunicamos al paciente” (E43).

Se percibio un discurso poco expresivo de la participacion de todo el equipo en

este proceso, lo que fue reforzado por dos profesionales que dijeron que deberian
participar: médico, enfermero, psicélogo y paciente.

Y el profesional médico invita al multiprofesional a contribuir en un momento

en el que ya estd decidido y ya estd, ;entiendes?” (E15).

Para 49 profesionales, la respuesta fue “si”, demostrando que no solo pueden, sino que
deben, y es su derecho. Dos relataron que depende, especialmente de si el paciente
tiene una buena condicién sociocultural, si es esclarecido y orientado, siempre y cuando
no haya contraindicacion formal médica o de enfermeria para alguna terapia. Siete
relataron que deberia ser posible, pero no es una realidad en la practica asistencial:
“iPoder €l puede! Pero por lo general no se le sugiere [risas]” (E31).

“Entonces a veces se puede elegir. Pero a veces los pacientes ya llegan en una
condicidn clinica, ;no?” (E35).

Tres profesionales no respondieron exactamente si el usuario puede o no:

“Creo que no tiene el conocimiento, no, de estas modalidades” (E40).

Cabe resaltar que es papel del profesional orientar y promover la autonomia del
usuario. Dos respondieron que no es derecho del usuario hacer esta eleccion:

“No. La mayoria estd en hemodidlisis, no eligen” (E45).

Presenta lo que es posible para el tratamiento (ya sea por contraindicacion clinica,
ya sea por la indisponibilidad de vacante), respeta la eleccion del paciente sobre

a qué terapia le gustaria someterse o no, segun las posibilidades, sin dirigirlo a
ninguna terapia. El paciente puede elegir la modalidad a la que le gustaria someterse,
pero no puede elegir si someterse o no al tratamiento.

Sobre el respeto a la autonomia y su privacion:

“Y nosotros aceptamos su condicidn, siempre y cuando sea algo que tenga sentido,
desde el punto de vista médico, ;no? [...] Entonces, mientras esté lticido y orientado,
no le prescribimos HD a nadie que no quiera” (E55).

“Si es asi, si estoy de guardia [risas], digdmoslo asr'y si hay que poner al paciente

en didlisis, se dializard” (E4).

continda...
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Cuadro 1. Continuacion

Profesional deriva a
TRR al paciente que
considera elegible
20 UR (0,82%)

Participacion de la familia
en la toma de decisiones.
41 UR (1,68%)

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES

Apoyo del equipo en
el proceso de toma
de decisiones.

23 UR (0,94%)

Los profesionales relatan que derivan a modalidades que consideran mejores,
adecuadas o indicadas para el usuario:

“Expresamos nuestras ideas, ;no? [...] obviamente hablamos de lo que seria mds
beneficioso para el paciente, incluso para su calidad de vida” (E26).

“Siempre damos consejos sobre lo que creemos que es lo mejor” (E28).

“Trato de indicar la mejor técnica, la mejor prdctica para él” (E47).

“Y también termino dando mi opinidn, diciendo cudl considero el método mds
recomendable para él, y luego se lo digo al paciente” (E59).

“Si es un paciente que considero elegible para DP, siempre trato de

ofrecerle DP primero” (E13).

“Porque, hay dos opciones, pero yo tendria que decirle ‘mira, tienes estas opciones,
pero esta es la mds adecuada, ;entiendes?’ [...] En otras palabras, bdsicamente
empujamos al paciente a la hemodidlisis” (E24).

“Dificultad para la terapia de didlisis peritoneal, no le permitimos participatr,

ya le recomenddbamos la hemodidlisis” (E37).

Sin embargo, también hay una preocupacion por esta actitud, clasica del paternalismo
comun en el trabajo del profesional:

“Realmente tenemos esa actitud de que tomamos la decision correcta, ;verdad?
Asi’que hice lo mejor que pude, ;no?” (E49).

Se menciono la importancia de la participacion de la familia:

“Si;, nosotros, cuando llegamos a esta etapa... muchas veces, incluso tenemos a un
familiar a nuestro lado, ;no? Sea un hijo, o una hija, o un padre, una madre, en fin,
un hermano, ¢;entiendes?” (E63).

Y siempre le pedimos a la familia que venga. En el caso de un paciente con clearance
bajo, siempre pedimos ver a un familiar. Si... el tipo es totalmente dependiente, tiene
40 afios, pero él... ya viene con su familia, porque es bueno que le expliques a la familia
juntos que nos parece muy bien que la familia participe un poquito en esto...” (E60).
“Entonces llamé a la esposa, llamé a los nifios, jno, no lo va a hacer! [...] por todo lo
que dije, llegard un momento en que esta bomba explotard en tu mano, de inmediato
[en] que él tenga una emergencia igual le dirdn lo que usted [la esposa] va a hacer,
tiene que pensarlo, ;entiende?” (E25).

La participacion del equipo fue reportada por ocho profesionales (si es necesario,
ayuda la psicologia, participa la enfermeria) y que, cuando es necesario, el profesional
conversa con los demas para ayudar o incluso para hablar con el paciente.

Sin embargo, un entrevistado informé que no participa en ninglin proceso,

y otro relaté que existe division entre profesionales, resaltando que este apoyo
puede no ser satisfactorio, como lo demuestra el siguiente discurso:

Y, en el momento en que ya estd decidido, estd determinado y ha encontrado

alguna resistencia por parte de la familia, ha encontrado alguna dificultad para

que la familia lo comprenda, para aceptarlo, ;sabes? Es en ese momento cuando

se invita al multiprofesional a participar” (E15).

continda...

Investigacion
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Cuadro 1. Continuacion

Existe dificultad en identificar la experiencia de los problemas bioéticos por parte

de los profesionales.

“Pero yo nunca ha tenido un problema real que terminara, no sé, en una queja

o reclamacion o algo asi. no, nunca lo he tenido” (E3).

21 profesionales relatan que nunca experimentaron un problema bioético; 5 creen

que si, pero no lo recuerdan. Entre los que refirieron problemas, el mas frecuente

fue la negativa del paciente a someterse a dialisis, mencionado por 19 profesionales.
Experiencia de Se mencionaron algunos problemas como experiencias: el paciente llega con urgencia
problema bioético en dialitica y no se puede obtener el consentimiento; la realizacion de dialisis que genera
la practica profesional. mas sufrimiento que calidad de vida; el proceso de trasplante; la falta de adhesion al
108 UR (4,44%) tratamiento; el rechazo de transfusion por parte de un testigo de Jehova; un problema

con un colega de profesion; culpar al médico por cualquier complicacién que le

ocurra al paciente; la medicacion provocé un efecto colateral, y el médico se negb a

cambiarla; el profesional de la salud que incentiva al paciente a no someterse a TRR;

la realizacion de investigacion; el interés de la industria; la solicitud de una biopsia para

justificar la no realizacion; ocultar el diagnéstico del paciente; la decision de alimentar

0 no a un paciente al final de su vida; no ofrecer tratamiento al paciente; y dos

profesionales dijeron que hay tantos problemas que ni siquiera pueden describirlos.

Se reforzo la importancia del respeto a la autonomia:

“Porque primero, cuando se lo presentas, le explicas las modalidades, y le permites, de
cierta manera, tener ese conocimiento, ;no?, lo estds tratando de manera bioética” (E1).
Sin embargo, existe una preocupacion por iniciar urgentemente la TRR, porque,

segln los profesionales, en ese momento es dificil promover y respetar la

autonomia del usuario:

“Yo digo: mira, cuando sufra una crisis, lo llevardn inconsciente al hospital y alli nadie
le preguntard si va a comenzar con la didlisis o no” (E4).

Este discurso simboliza la violacion de la autonomia al no considerar y respetar

la voluntad del paciente, con una continuacién de la beneficencia, realizar el
procedimiento y salvar la vida:

“Y una efectivamente entré de urgencia, llegé inconsciente al hospital y tuvo que entrar
de urgencia y no pudo... porque pensé que si no la ponia en didlisis en una situacion de
emergencia, estaria omitiendo ayuda, seria negligente, ese tipo de cosas” (E13).

Otro relato importante fue la limitaciéon impuesta por el servicio, lo que genera
problemas éticos que los profesionales deben afrontar:

“Pero, asi, también necesitamos saber afrontar las limitaciones del sistema y entender
y ser capaces de hacer lo mejor para el paciente; cada caso, ;no?” (E32).

Cémo se utiliza la
bioética en la accion/
toma de decisiones
profesionales

43 UR (1,77%)
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El relato de los profesionales sobre la indisponibilidad de vacantes de DP es constante,
lo que refuerza la necesidad de evaluar la justicia distributiva. Existe dificultad para
derivar a las personas a esta terapia y a la implantacion de un catéter Tenckhoff.
El tiempo de espera para que el acceso madure se seiala como un factor que influye
en la decision. Esto ha sido reportado como un problema en todo Rio de Janeiro.
No todos los servicios en los que se realizaron entrevistas cuentan con un

Dificultad para acceder programa de DP, y los que si lo tienen reportan dificultades para insertar nuevos

aDP usuarios, al estar llenos. Un punto importante reportado es que muchos pacientes

40 UR (1,64%) ni siquiera conocen la existencia de esta TRR, ya que los profesionales evitan hablar
de ello, ya que, si hay interés, no habra disponibilidad para la derivacion:
“En este momento, ni siquiera tiene la opcion de someterse a didlisis peritoneal” (E18).
“Voy a ser sincera: prdacticamente nos olvidamos de DP. No existe en nuestra cabeza,
porque hay pocos lugares que lo ofrecen... porque nuestra institucion no tiene
PD... y en el SUS tenemos la dificultad, sobre todo, de la... pero el entorno [en el]
que trabajamos tampoco nos da mucha oferta de DP” (E24).

Investigacion

continda...
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Cuadro 1. Continuacion

Los profesionales enfatizaron que el paciente puede no querer la TRR o no aceptarla,
por ser una terapia especifica, ni someterse a ninglin tratamiento. Es derecho del
paciente mantenerse en un tratamiento conservador. En el caso del trasplante,

el donante puede negarse y el receptor también. jEs un derecho de ambos!

El profesional no puede obligarlo a someterse a TRR.

“Ya he tenido pacientes que tenian una recomendacicn, y derivamos al paciente,

y el paciente dijo que no lo queria de ninguna manera, y el paciente se marché” (E44).
“Influye porque hay pacientes que se niegan, ;no?, a empezar la terapia renal,
aunque les expliques los beneficios, que su rindn ya no funciona... El paciente... no
fue a la clinica ambulatoria, no aceptd iniciar el tratamiento y luego no volvié mds.
Entonces ni siquiera sabemos qué le ha pasado” (E45).

“Hay algunos pacientes que se niegan, incluso con la recomendacion de someterse

a HD... Aceptamos la opinion del paciente, por supuesto, ;no? No podemos

obligar a nadie” (E57).

El derecho del paciente
a negarse
29 UR (1,19%)

Hay una moralidad presente en las declaraciones que expresa esta diferencia de
abordaje, en especial, lo que se acepta segln la edad:

“Por eso, a los pacientes muy ancianos no les recomiendo el trasplante. A los

pacientes jovenes, ademds de la hemodidlisis y de la didlisis peritoneal, siempre
refuerzo el tema del trasplante, para recuperar a este paciente para la sociedad.

Y, a los pacientes mayores les recomiendo didlisis peritoneal, la hemodidlisis y ya he
recomendado la paliacién” (E9).

Por supuesto, no podemos olvidar que existen las indicaciones clinicas. Pero es
necesario repensar afirmaciones como las que se presentan a continuacion:

Y entonces, dependiendo de la edad, les hablaré de... en el caso de pacientes mayores,
con muchas comorbilidades, generalmente les diré que hay cuatro opciones, ;no?...
pero, dependiendo de la edad, no menciono el tema relacionado con el trasplante,

y me limito a estos tres principales. Por lo general, hablo mds de trasplante a pacientes
de hasta 60 anos, o hasta 70, si no tienen una comorbilidad importante, también
hablamos de eso... Asi’ que lo que hago generalmente, entonces, les hablo sobre

las dos, la hemodidlisis y la didlisis peritoneal” (E26).

Cabe senalar que el hecho de que exista una contraindicacién para una determinada
modalidad no da derecho al profesional a dejar al paciente sin informacién sobre su
existencia. Y también cabe destacar que la aceptacion no esta relacionada con la edad,
sino con varios factores.

“En el caso de pacientes mayores, tendemos a ser mds, a contenernos... y con pacientes
mds jovenes, tendemos a iniciar el método mds temprano... En el caso de un paciente
mayor con familia, un poco mds estructurado, hipertenso, diabético, hay una mayor
tendencia a aceptar mds. Con el paciente joven es mds complicado, ni siquiera necesito

Diferencia entre la
orientacion para
jovenes y ancianos
27 UR (1,11%)
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explicar por qué” (E60).

DP: didlisis peritoneal; ERC: enfermedad renal crénica; HD: hemodidlisis; TFG: tasa de filtrado glomerular; TRR: terapia de reemplazo

renal; UR: unidad de registro

Del analisis de contenido de Bardin
surgieron también categorias que identificaron
principios bioéticos de acuerdo con la teoria
principialista de Beauchamp y Childress? de
una manera muy clara y evidente. Estas cate-
gorias refuerzan la nocién de que el trabajo se
realiza con base en la oferta de cuidados cuyo
objetivo es beneficiar la salud y evitar dafos
innecesarios, ademas de ofrecer una atencion
justa e igualitaria.

Ademas, hay una fuerte presencia de la auto-
nomia, mediante la cual emerge la importancia
de la participacion del usuario en el proceso de
toma de decisiones para el establecimiento de TRR.
Por otra parte, también fue posible identificar el
irrespeto a la autonomia del usuario, relacionado
especialmente a la familia en la toma de decisiones,
lo que muestra que adn es necesario reforzar el
papel de este principio, ya que puede no estar
claro para todos, como se esperaba’ (Cuadro 2).
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Cuadpro 2. Identificacion clara de los principios segun la teoria principialista que emergen del analisis de

contenido de Bardin

Beneficencia - El profesional
refuerza que brinda
orientacion para que el
paciente pueda comprender
la enfermedad y el
tratamiento.

10 UR (0,41%)

No maleficencia - No
esperar a que el paciente
empeore para iniciar la TRR
5 UR (0,20%)

Justicia - La manera de tratar
a los pacientes
3 UR (0,12%)

Justicia - Distribucion
de recursos
2 UR (0,08%)

Autonomia - Respeto a la
autonomia del usuario
15 UR (0,61%)

Investigacion

El profesional demuestra que realiza la orientacion y proporciona la informacion
necesaria para que el usuario comprenda su papel:

“Le explicamos esa cuestion, al menos yo, ;no? [...] Y también le explicamos, al menos
yo intento explicar lo de la cola del donante fallecido [...] nosotros, al menos yo,

anoto su contacto y hablo con el personal de la DP” (E14).

“Entonces, creo que tener estos mecanismos, ya sabes, de poner todo sobre la mesa,
en funcion de lo que ella aporta, y también escuchar al otro, ;no?, si no lo escucho,
simplemente diré lo que es. Creo que es en ese sentido, de ofrecer” (E16).

“Entonces me parece, creo que la ética implica eso... Tu compromiso con el paciente” (E17).
“Entonces... tenemos que intentar transmitir la informacién” (E28).

“Y luego eso alivia mucho, lloran por esta atencion, dicen que... vaya... cémo llego

a tener experiencia” (E34).

A pesar de ser una unidad que surgié en pocas declaraciones, es evidente la
preocupacion de los profesionales por no dejar que el paciente empeore. Se considera
la necesidad de iniciar tempranamente la TRR para evitar el empeoramiento:

“No vas a esperar a que el enfermo esté muy urémico para incluirlo en un

programa de didlisis” (E10).

“Y aquilos pacientes del ambulatorio que estdn clinicamente aun mejores, porque
obviamente es mucho mejor poner al paciente en didlisis mientras el paciente esté
higido, mientras esté en buenas condiciones, ;no?” (E17).

“Para que este proceso de transicion a la terapia de reemplazo renal sea lo menos
urgente posible, también es menos traumdtico incluso para el paciente, ;no?” (E37).

Se evidencia por la demostracién de atencién segln las necesidades y comprobando
las particularidades, tratando siempre de distribuir la atencion de forma equitativa:
“Todos los pacientes son iguales, ;no? Entonces, hay que tratar a cualquier paciente
de la misma manera. [...] aquellos que tienen seguro médico, los del SUS como los del
sistema privado, todos son igualmente pacientes, ;no?” (E17).

Es un intento de ofrecer oportunidades iguales de disponibilidad de recursos,
evidenciado por la justicia distributiva:

“Entonces yo digo que en todo momento tengo que luchar para que la institucién
pueda atender al paciente, porque yo no puedo. No me parece justo, eso no es digno
para el paciente, ;sabes? No es justo ni para mi ni para el paciente” (E24).

“Que es en la justicia, justicia en términos de recursos, esto es importante” (E63).

La autonomia estuvo representada por el respeto al derecho del paciente a negarse

a someterse a TRR:

“He tenido pacientes que dijeron que no iban a someterse a didlisis y no lo hicieron hasta
morir [...]. Pero realmente no podemos actuar, decidir, ;no?, por el paciente” (E4).

“Fue una decision suya, lticida, €l no estaba urémico cuando lo decidid y lo hizo desde
siempre, y ella no autorizé ninguna didlisis bajo ningtin concepto” (E25).

“No podemos ser paternalistas, ;no?, en otras palabras, tenemos que aceptar la autonomia
del enfermo [...] del paciente, ;no? Su capacidad para determinar su vida” (E28).

“Y hay muchos que no estdn de acuerdo y no quieren empezar y entonces

resulta que no los puedes obligar, ;no? Puedes aclardrselo y mostrarle lo mejor,

pero no hay manera de obligarlos” (E45).

“Por ejemplo, un paciente que estd... que tiene cognicion y no quiere someterse a
terapia de reemplazo renal, y esto siempre nos resulta dificil, ;no? Es un paciente cuya
autonomia tenemos que respetar, ;verdad?” (E50).

“Hacemos todo lo posible para exponer el peligro, ;no? Al final respetamos la opinion
y la voluntad del paciente” (E56).

“Nosotros lo orientamos, le damos toda [la] informacicn de lo que podria pasar si no acepta
la hemodidlisis, pero a un paciente lticido y orientado, no hay manera de obligarlo” (E57).
“Se la volvimos a indicar, ella... como que sostuvo que no, que no se someteria a didlisis,
que no queria. Lo respetamos diciendo ‘estad bien. Es su autonomia’. Se aclaré” (E63).
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Cuadro 2. Continuacion

Se evidencid por la falta de informacion al usuario por solicitud de familiares:

Falta de respeto a la
autonomia del usuario
2 UR (0,08%)

“Y muchas veces también en la sala de enfermeria, asi, de ocultar el diagndstico
porque la familia no quiere que lo sepa... El paciente no sabia lo que le estaba
pasando. Es cruel, eso es subestimar la fuerza del otro, ;no?” (E29).

“Uno no conoce la autonomia del paciente; y la familia pide una cosa; y el enfermo,

el paciente, pensaba diferente en ese momento, ;sabes?” (E63).

SUS: Sistema Unico de Salud; TRR: terapia de reemplazo renal; UR: unidad de registro

En las entrevistas, también se observé que los
profesionales tienen dificultad para identificar
los conflictos éticos y demuestran que siempre
buscan reducir los dafos y aportar beneficios a los
usuarios. Sin embargo, se percibe una fuerte obli-
gacién moral respecto a la satisfaccion de las nece-
sidades de los pacientes, hasta el punto de que un
participante relate considerar “correcta” su forma
de actuar. Se percibe una moral comun, y los profe-
sionales se sienten libres de sanciones de caracter
ético, incluso cuando las cosas ocurren de manera
diferente a lo que se espera:

“Porque la técnica correcta no causa dano. jHay
intercurrencias, si'las hay! Pero estd de acuerdo
con la técnica y no siempre voy a ser cien por
ciento en un procedimiento” (E24).

Discusion

La forma en que se presenta la noticia sobre
la necesidad de terapia debe ser planificada por
el profesional para posibilitar la comprensién y
reducir los problemas en la aceptacién del trata-
miento. Comunicar noticias sobre enfermedades
incurables es algo delicado y requiere capacitacion
de los profesionales implicados, para que sean
capaces de demostrar una mayor seguridad, favo-
reciendo la toma de decisiones compartida .

Por lo tanto, este proceso debe incluir la
percepcion de calidad de vida del paciente, y no
es adecuado que el profesional de la salud defina
los valores, las actitudes y la informacion que se
debe transmitir al usuario sobre su condicién de
salud, criterios que seran esenciales para la toma
de decisiones. De lo anterior se puede percibir la
necesidad de escuchar los deseos de la persona
y de preservar su intimidad, brindandole apoyo
al reconocer sus demandas espirituales, sociales
y psicolégicas para enfrentar los cambios que
impone esta situacion 12,

Aunque estad muy clara y establecida la impor-
tancia de este proceso compartido, a menudo
los profesionales de la salud no estan prepa-
rados ni se sienten seguros para hablar con el
usuario y participar en el proceso de toma de
decisiones en dialisis.

En un estudio que evalué el conocimiento
de 676 pacientes (entre los estadios 3 a 5y en
tratamiento conservador) sobre las diferentes
modalidades de TRR, el 43% refirié no tener cono-
cimiento de HD, el 57% de DP y el 66% de tras-
plante. Cuando se les preguntd sobre su nivel de
conocimiento sobre la enfermedad, uno de cada
tres informd tener un conocimiento limitado o
nulo sobre su ERC y sus opciones de tratamiento.
También se puso de manifiesto que acudir a
consultas con un nefrélogo antes de iniciar la TRR
no asegura un mejor conocimiento sobre las
posibilidades de TRR 3.

Un experimento que se llevo a cabo en Espafia
capacitoé a enfermeros, médicos, nutricionistas y
psicélogos especialistas en nefrologia que atienden
a los usuarios a la hora de elegir TRR para participar
en el proceso de toma de decisiones. Durante la
capacitacion, desarrollaron habilidades y confianza
mediante el aprendizaje de técnicas de comunica-
cion de noticias dificiles y principios y conceptos
bioéticos. Los 36 profesionales capacitados repor-
taron una mayor confianza e indicaron la falta de
preparacion para las discusiones sobre el proceso
de eleccion de TRR en su formacién basica 4.

Esta capacitacion ayudd en el proceso compar-
tido de toma de decisiones en las unidades de
nefrologia en Espana. Asi, el trabajo en equipo,
la bioética y las habilidades de comunicacion son
los ingredientes claves de un escenario exitoso **.
Quiza sea importante pensar en la posibilidad
de preparar a los profesionales brasilefios con
estas técnicas, para que, en consecuencia, trans-
mitan esta informacion de forma mas satisfactoria
a los equipos.

Investigacion

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243715ES

Rev. bioét. 2024; 32: e3715ES  1-12




Investigacion

Conflictos éticos y toma de decisiones con relacién a la terapia de reemplazo renal

Un estudio brasileio que entrevisté a 75 profe-
sionales que actiian en municipios de Minas Gerais,
de los cuales el 26,7% eran médicos, el 32% enfer-
meros y el 41,3% técnicos de enfermeria, demostré
que la TRR mas recomendada por los médicos fue
la HD, en mas del 90% de los casos, y menos del
10% recomendaria la DP como primera opcion.
Los autores creen que el pequefio porcentaje de
pacientes sometidos a TRR domiciliaria se debe a la
falta de informacion por parte de los profesionales
de la salud o a una informacion inadecuada **.

Cabe resaltar que estos datos son similares a
los de este trabajo, que, aunque no ha cuantificado
el porcentaje de profesionales que recomiendan
la HD, demostré que la mayoria de los profesio-
nales optan por esta modalidad, lo que pone de
manifiesto un importante problema estructural
relacionado con la DP.

Es necesario observar tres elementos que
influyen en la toma de decisiones: 1) factores del
paciente (valores individuales y situaciones de la
vida, autonomia y emociones desencadenadas);
2) factores educativos (informacion que el usuario
fue capaz de asimilar, tiempo apropiado para
brindar informacion y recursos disponibles y utili-
zados para el asesoramiento); y 3) sistemas de
apoyo (relacién con el equipo de salud y ayuda
de la familia y amigos). Estos elementos deben
ser investigados y evaluados por los profesionales
de la salud que participan en el proceso de elec-
cion de la TRR, con el fin de brindar una toma de
decisiones informada y compartida .

Cabe sefnalar que una decisién considerada
inapropiada influird directamente en la satisfaccion
del usuario respecto al tratamiento. Una evalua-
cion de los sentimientos negativos relacionados
con el tratamiento muestra que el 17,7% reporta
inseguridad, el 18,6% miedo, el 21,8% siente
ansiedad, el 13,2% dice estar indignado y el 29,1%
reporta malestar al someterse a la TRR. El estudio
refuerza que los comportamientos presentados
en el momento de la decisién tienen consecuen-
cias que seran sentidas de diferentes maneras por
los pacientes y por el equipo que los atiende?’.

Otro punto importante que destacar es que, a
la hora de tomar decisiones, cada dia ha aumen-
tado la frecuencia de usuarios que rechazan o
abandonan el tratamiento, en la fase inicial de
didlisis o incluso cuando este tratamiento ya forma
parte de su rutina. Los profesionales de la salud

responsables del cuidado experimentan conflictos
éticos, que incluyen el derecho del paciente a
morir con dignidad y las perspectivas religiosas,
filosoficas y legales sobre el significado de la vida
y de la muerte, la autonomia y la terminalidad 8.
Sin embargo, el equipo suele tener una sensa-
cion de “malestar” al no someter al usuario a
ninguna TRR. Por esta razén, a menudo surge la
“necesidad” de instituir todas las posibilidades
tecnolégicas disponibles para prolongar la vida, por
voluntad del médico o de la familia, lo que conduce
a la distanasia. El procedimiento de dialisis se
emplea constantemente con este fin, asegurando
a los profesionales la falsa posibilidad de ofrecer lo
mejor a los pacientes bajo su cuidado, aun cuando
saben que incluir el procedimiento afectaria muy
poco el resultado y la finitud de ese paciente **.
Esto suele ocurrir en el caso de pacientes
mayores. Con los participantes de este estudio,
se present6é de manera muy clara la moralidad rela-
cionada con este tema, especialmente cuando se
ofrecen cuidados a jovenes y a personas mayores.
La mayoria de los médicos comprende la
importancia de su papel de ayudar a los pacientes
a tomar mejores decisiones vy, asi, evitar dafos,
lo que promueve la beneficencia. Sin embargo,
es dificil aceptar que su papel sea el de asesorar
sobre las opciones de tratamiento, evaluando la
informacion necesaria para la decision individual,
permitiendo la autonomia y respetando la elec-
cion del usuario, incluso si entra en conflicto con
la beneficencia o la no maleficencia. Los profe-
sionales estan capacitados para sefalar las posi-
bilidades de tratamiento segln su criterio clinico,
pero muchos tienen dificultad para aceptar las
decisiones de los pacientes que contradicen su
valoracion sobre cual seria la mejor opcion 1720,
Balon 2! sugiere que la beneficencia no compar-
tida por la autonomia resalta la practica médica
paternalista, ya que en estas situaciones el médico
entiende que la indicacién de tratamiento rela-
cionada con su conocimiento sobre el tema es lo
ideal para el paciente. Ademas, el profesional tiene
dificultades para ver al usuario como auténomo,
ya que ningun individuo, en principio, esta ente-
ramente libre de influencias externas, ejerciendo
una autonomia plena. Esta dificultad se acentta en
un contexto de enfermedad, que impone limites
al pleno ejercicio de la voluntad de mantener
la vida como antes.
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Asociado a esto, esta la figura del profesional
de salud/cuidador como referencia de “padre”,
con poder de tomar las mejores decisiones,
sin embargo, las acciones relacionadas con el
paternalismo se han considerado cada vez mas
obsoletas. Por esta razén, existe mucho debate
sobre la necesidad de evitar estas acciones, ya sea
como simple asesoramiento y convencimiento del
paciente al informarle de los tratamientos dispo-
nibles para su estado de salud, ya sea incluso para
prevenir un supuesto suicidio, cuando elige no
prolongar la vida o el tratamiento 222,

Consideraciones finales

El proceso de toma de decisiones de estos
profesionales esta guiado, sobre todo, por la bene-
ficencia y la no maleficencia, buscando favorecer
la condicioén clinica relacionada con la insuficiencia
renal. Sin embargo, estas acciones muchas veces
no consideran la autonomia del usuario, su partici-
pacion y cuan limitante puede ser este tratamiento
para su vida. Desafortunadamente, los conflictos

éticos y los problemas relacionados con la toma
de decisiones no siempre son percibidos por los
profesionales responsables de instituir la TRR.

Se destacé la importancia de la participaciéon
del usuario en la decision de establecer la TRR,
sin embargo esta participaciéon no siempre se
lleva a cabo, ya que existe dificultad para que el
propio sistema de salud instituya todas las moda-
lidades del TRR (derecho a la cola de trasplantes
solo después de empezar HD o DP, preventivo solo
para donante vivo y falta de vacantes para DP).
En otras palabras, a pesar de la frecuente refe-
rencia al derecho del usuario, a menudo no se le
informa ni se le invita a participar en este proceso.

El paternalismo sigue presente y fuerte en la
poblacién estudiada, aspecto que es necesario
repensar, ya que es deseable que los centros de
formacion profesional fomenten una educacién
que favorezca la ética, tanto en cuestiones teéricas
como practicas. De esa manera, el impacto de esta
postura llegaria a todos los lugares en los que se
ofrece cuidado en nefrologia, ya que estos profe-
sionales trabajan en otros lugares una vez que
finalizan su especializacion.
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