_©)_ Revista Cubana de

2,45 Cardiologia y Cirugia Cardiovascular
= @ “ Organo Oficial de la Sociedad Cubana de Cardiologia

Volumen 18, NUmero 2, 2012
ISSN: 1561-2937
Publicada por ECIMED

Bioética y cardiologia

Participacion del paciente y la familia en la toma de
decisiones en UCI

Patient and family participation in decision making processes at the ICU

Irma Matos Santos y Francisco Bacallao San Julian

Servicio de Cirugia Cardiovascular. Instituto de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular. La Habana, Cuba.

RESUMEN

Introduccién

La condicién paternalista en la relacién médico-paciente, comenzé a cambiar en el siglo XX. El equipo médico en las unidades de cuida-
dos intensivos enfrenta los desafios cientificos junto a los morales, a los que conduce la toma de dificiles decisiones frente al paciente
critico, lo que reviste especial connotacién, siendo un desafio tanto cientifico como ético que involucra al equipo sanitario, al paciente, la
familia y a la sociedad.

Caracterizar la valoracién del equipo sanitario de las UCI sobre la autonomia del paciente y la participacion de la familia en la toma de de-

Estudio no experimental, transversal y descriptivo con 22 médicos especialistas que laboran en Unidades de Cuidados Intensivos de los
hospitales Hermanos Ameijeiras e Instituto de Cardiologia, entrevistados mediante encuestas andnimas que contenian preguntas cerra-

Objetivo

cisiones sobre medidas de soporte vital y conducta terapéutica
Método

das. Se utilizé el método de andlisis para variables cualitativas de nimeros absolutos y porcentajes.
Resultados

Conclusiones

Sobre el nivel de asistencia en cuanto a medidas de soporte vital, el 86,3% tomaria en cuenta la voluntad del paciente, el 63,6% conside-
raria la opinién de la familia y el 59,1% opind que la decisién médica es la de mayor prioridad

La autonomia del paciente y la opinién de la familia son estimadas; pero prevalece la responsabilidad médica en la toma de decisiones.
La sociedad debe comprender, participar y compartir la responsabilidad de las decisiones que determinan en la vida y la muerte de las
personas.
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ABSTRACT

Introduction

Patronization in the physician-patient relationship started to change in the 20th century. The medical team at the intensive care unit faces
scientific and moral challenges when taking difficult decisions about critically ill patients and these have a special significance since they
involve the medical team, family and society.

A non-experimental, transversal and descriptive study was carried out on 22 specialist doctors that worked at the Intensive Care Units of

Objective To characterize the appraisal of the medical team at the ICU with respect to patient autonomy and family participation in decision making
about life support and therapeutic measures.

Method
the Hermanos Ameijeiras hospital and the Institute of cardiology using anonymous questionnaires with closed questions.
The qualitative variables method with absolute numbers and percentages was used.

Results With respect to life support level of care, 86.3% considered patients’ will, 63.6% considered family opinion while 59.1% considered medical
decision as the main priority.

Conclusions

Patient autonomy and family opinion are esteemed but medical responsibility in decision making prevailed. Society must understand, par-
ticipate in and share responsibility in decisions that determine the life or death of individuals.

Key words: Autonomy, decision making, terminal patient, intensive care.
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INTRODUCCION

Durante la segunda mitad del pasado siglo, se
produce un vertiginoso desarrollo del conoci-
miento cientifico y de la tecnologia, el cual reper-
cute en todas las esferas de la vida y de la socie-
dad.

El surgimiento de las Unidades de Cuidados
Intensivos (UCI) en la década de los 60 del siglo

pasado, es el resultado de la puesta en practica
del avance tecnoldgico y cientifico en la atencion
a la salud humana.

Segun la Federacién Mundial de Sociedades
de Medicina Intensiva,’ son objetivos de estas
Unidades mantener una vida de calidad, aliviar el
sufrimiento, evitar riesgos al paciente, restaurar la
salud y respetar los derechos de los enfermos.
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(...) “El progreso cientifico ha permitido que la
Medicina haya cambiado en los ultimos 10 anos
mas que en los 10 siglos anteriores. Dos hechos
han contribuido de forma especial a definir el
momento actual de la Medicina: el progreso
cientificoy el acceso de la sociedad a un nuevo
marco de valores...”? En la medida que se tecnifi-
ca la atencién médica, esta se hace mas comple-
ja y multidisciplinaria y surgen las situaciones en
que las decisiones a tomar en el orden cientifico,
frente a un determinado paciente, adquieren inde-
fectiblemente, un caracter ético. Este cotidiano
desafio es tanto un problema médico como fi-
losofico y se extiende mas alla del universo de las
ciencias médicas para convertirse en un asunto
de toda la sociedad.

El equipo médico en las UCI, enfrenta los de-
safios cientificos junto a los morales, a los que
conduce la toma de dificiles decisiones, como
son reanimar 0 no a un enfermo en etapa termi-
nal, aplicar soporte ventilatorio, hemodinamico o
de otro tipo. Tratar de determinar hasta qué punto
ha de producirse un desenlace fatal, si se aplica
soporte de inicio, cuando retirarlo, si se esta sal-
vando una vida o prolongando la agonia en el
proceso de la muerte, etcétera.

La gravedad de las enfermedades de los pa-
cientes, las situaciones cambiantes apremiadas
con frecuencia por la urgencia, los elevados nive-
les de angustia que se manifiestan en los seres
queridos de los enfermos, y la llamada “cultura
de rescate” prevalente en muchos médicos inten-
sivistas, complican muchas veces la toma de
decisiones en los escenarios de las UCI.

“El eventual uso de toda la tecnologia sustitu-
tiva que en terapia intensiva representan todos
los soportes vitales que pueden ser aplicados en
cada oportunidad, pueden hacer perder la meta
de la accién terapéutica que es en términos ge-
nerales: la curacion o el alivio de las enfermeda-
des o sintomas en un ser humano con nombre y
apellido, es decir con una identidad y un mundo
propios, aunque para lograrlo se debe buscar la
recuperacion de la funcién de un 6rgano o siste-
ma”.'

La condicién paternalista en la relacion médi-
co-paciente, predominante en el ejercicio de la
medicina desde la época hipocratica, comenzd a
cambiar a partir de la segunda mitad del siglo XX.
Los enfermos empezaron a tener conciencia ple-
na de su condicién de agentes morales auténo-
mos, libres y responsables que no quieren esta-
blecer con sus médicos relaciones de padres a
hijos, sino como la de personas adultas que mu-
tuamente se necesitan y respetan.® El paciente
interviene en la problematica moral del acto

médico y se transforma de objeto de deberes, en
sujeto de derechos.

En el ano 1973, la Asociacion Americana de
Hospitales aprobd la primera Carta de Derechos
del Paciente, que supone el reconocimiento ofi-
cial del derecho del enfermo a recibir una com-
pleta informacién sobre su situacion clinica y a
decidir entre las opciones posibles.”

La influencia de esta ha sido grande en las
modernas sociedades occidentales por el desa-
rrollo en las relaciones médico-paciente de una
mentalidad autonomista. La idea es que cada uno
ha de asumir las decisiones que le afectan de
acuerdo con sus propios sistemas de valores, por
lo que la practica de la beneficencia, tradicional en
la medicina, ya no puede ejercitarse sin conocer
la voluntad del enfermo.

El 16 de junio de 1998, se rubricé la Declara-
cién de Etica en Medicina Critica y Cuidados In-
tensivos en el Congreso Mundial de Medicina y
Cuidados Intensivos. Los derechos del paciente
ingresado son la razén fundamental del docu-
mento.’

“El procedimiento de toma de decisiones no
puede consistir en una pura ecuacién matemati-
ca, sino en el andlisis cuidadoso y reflexivo de los
principales factores implicados”.® En el mismo, el
paciente y su familia y la sociedad en su conjun-
to, deben ejercer tanto sus derechos como su
responsabilidad.

El debate sobre la toma de decisiones clini-
cas, no se produce nunca al margen de determi-
nadas circunstancias historicas, sociales y
econdmicas. Los dilemas éticos que se enfrentan
en el ejercicio de la profesion médica, en el com-
plejo accionar de las unidades de atencion inten-
siva, son tema de reflexiéon en el colectivo sanita-
rio, sin embargo, dialécticamente, no es posible
negar los cambios con el devenir histérico de la
sociedad.

En las unidades de cuidados intensivos, la
toma de decisiones frente al paciente critico revis-
te especial connotacién, puesto que de las mis-
mas puede derivarse el desenlace final, lo cual lo
convierte en un desafio tanto cientifico como éti-
co. Por esta razén exploramos la valoraciéon de
los médicos intensivistas sobre la autonomia del
paciente y la opinién de la familia en este compli-
cado y sensible proceso.

Obijetivo
Caracterizar la valoracién de médicos de las UCI
sobre la autonomia del paciente y la participacién

de la familia en la toma de decisiones en cuanto a
medidas de soporte vital y conducta terapéutica.
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METODO

Se realizd un estudio no experimental, trans-
versal y descriptivo con médicos especialistas
que laboran en las Unidades de Cuidados Inten-
sivos posquirtrgicos del Hospital Hermanos
Ameijeiras e Instituto de Cardiologia y la Unidad
de Coronario Intensivo del Instituto de Cardiolo-
gia que decidieron voluntariamente participar en
la investigacion, (n=22).

Procedimiento ético: después de explicar a los
posibles participantes, los objetivos, el contenido
y el valor de la investigacion se hizo solicitud
verbalmente, de su consentimiento para ser in-
cluidos en la misma.

La informacion se obtuvo mediante encuestas
andénimas que contenian preguntas cerradas (ver
Anexos). La respuesta fue personal.

Con la informacién recogida en las encuestas
se elaboré una base de datos mediante el pro-
grama Excel de Microsoft de Windows XP. Se
utilizd el método de analisis para variables cualita-
tivas de numeros absolutos y porcentajes. Se
elaboraron tablas con los resultados, los que se
comentaron y compararon con los de otros auto-
res hasta llegar a conclusiones.

RESULTADOS

La Tabla 1 describe las caracteristicas de los
médicos encuestados. Se observa un predominio
de intensivistas masculinos, de méas de 35 anos,
con menos de 5 anos de experiencia en las UCI.

El 50% tenia categoria docente, el 18,1% mas
de 10 anos de practica profesional en las UCl y el
54,5% hasta 5 anos.

En la Tabla 2 se muestran las respuestas so-
bre cédmo se toma en cuenta la voluntad expresa
del paciente, en el caso de enfermos criticos
irrecuperables, sobre el nivel de asistencia médi-
ca en cuanto a las medidas de soporte vital. Die-
cinueve médicos, lo que representa el 86,3% del
total, respondieron que tomarian en cuenta la
voluntad del paciente sobre el nivel de asistencia
en cuanto a medidas de soporte vital.

Al indagar sobre si se consideraria la opinion
de la familia sobre el nivel de las medidas de
soporte frente a enfermos criticos irrecuperables,
el 63,6% respondié positivamente (Tabla 3).

Ante la pregunta sobre quién debe asumir
la responsabilidad en la toma de decisiones
sobre las medidas de soporte (Tabla 4); el
59,1% de los encuestados opind que la deci-
sibn médica es la de mayor prioridad, el
31,8% estuvo a favor de la decision del pa-
ciente y solamente 2 (9,09%), consideré la
familia.

Tabla 1. Caracterizacion del personal encuestado

Sexo

Total

Masculino Femenino
Edad n % n % n %
2:3;3 3 4 19 2 95 6 27,2
gnﬁé;sde %y 52 5 19 16 72,7
Anos de practica Profesional n %
Hasta 5 afhos 12 54,5
De 6 a 10 anos 6 27,2
Més de 10 afios 4 18,1

Categoria Docente

Si 11 50

No 11 50

Tabla 2. Valoracién de la autonomia del paciente

¢Tomaria en cuenta la voluntad Si No
expresa del paciente, sobre el nivel

de asistencia médica, en cuanto a las n % n %
medidas de soporte frente a enfermos

criticos irrecuperables? 19 863 3 13,6

Tabla 3. Valoracion de la opinién de la familia

¢Consideraria la opinién de la familia,

sobre el nivel de las medidas de soporte

o . n % n ¥
frente a enfermos criticos irrecupera- % %

bles? 14 63,6 8 36,3

Tabla 4. Opiniones sobre la responsabilidad en las decisiones

¢Cudl de las opiniones Médico

” Paciente Familia
tendria mayor peso al

momento de tomar una
decision sobre las n % n % n %
medidas de soporte, en

un paciente critico

irreversible? 13 591 7 318 2 9,09

DISCUSION

El patrén de conducta del intensivista es en
términos generales el tipo A propuesto por
Fridmann y Rosenmann’; el cual le permite ser
efectivo, eficiente y apegado a su paciente y pue-
de justificar el mayor nimero de médicos hom-
bres en las Unidades de terapia intensiva, puesto
que estd mas asociado al género masculino.

En nuestros resultados, donde el 50% de los
médicos poseia categoria docente, se expresa el
alto nivel cientifico que existe en estas Unidades.

La libertad se define como el poder de dirigir y
dominar los propios actos, la capacidad de pro-
ponerse una meta y encaminarse hacia ella, el
autodominio con el que los hombres gobernamos
nuestras acciones. En el acto libre entran en jue-
go las dos facultades superiores del psiquismo
humano: la inteligencia y la voluntad.

El hombre es un ser libre, porque tiene exis-
tencia autonoma, es responsable por su propia
historia y capaz de establecer unas relaciones
humanas mas responsables con los demas.
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La palabra autonomia deriva del griego autos
(propio) y nomos (regla, autoridad o ley). Término
introducido por Kant en ética. Etimologicamente
significa la capacidad de darse uno a si mismo
las leyes y, por tanto, el caracter auto legislador
del ser humano.

El término bioético tiene su origen en 1978,
con el famoso Reporte Belmont en Estados Uni-
dos, del cual se derivaron los “principios éticos
basicos”: el de “respeto a las personas”, el de
“beneficencia” y el de “equidad”.? Thomas Beau-
champ y James Childress, en 1979, sistematizan
los principios de beneficencia, no maleficencia,
autonomia y justicia, aplicandolos a las situacio-
nes de conflicto que se presentan en la atenciéon
médica.’

La autonomia, como principio bioético, se re-
fiere a la norma que establece la necesidad de
respetar la capacidad de las personas para tomar
decisiones en lo que atafe a su propia vida. La
caracteristica principal de la persona auténoma
es su capacidad de autogobierno que incluya la
comprension, el razonamiento, la reflexion y la
eleccion independiente.

En 1981, la Asociacion Médica Mundial
aprobd la Declaracion de Derechos del Paciente
la cual senala que después de haber sido ade-
cuadamente informado sobre el tratamiento, el
paciente tiene derecho a aceptarlo o rechazarlo y
tiene el derecho a morir con dignidad.

La defensa a ultranza del principio de auto-
nomia, como sucede en la sociedad norteameri-
cana, no asi en las europeas, donde es tratado
mas moderadamente, ha generado verdaderos
debates en el orden bioético.

Desde la época hipocratica, la medicina se
constituye sobre una corriente paternalista, don-
de la no maleficencia y el bienestar del enfermo
es su deber fundamental. Las posiciones extre-
mas, por un lado violan los derechos del enfer-
mo, y por el otro, socavan el sentido humanista
de la atencién médica, al dejar al enfermo “correr
la suerte® que eligid, probablemente con una
decisién equivocada.

“Si el médico, cualquier médico, careciera si-
quiera de un asomo de paternalismo, dejaria de
ser médico, en el sentido mas noble y trascen-
dente de la palabra: en el humanitario. No debe
olvidarse que de ordinario el enfermo es un sujeto
en inferioridad de condiciones fisicas y animicas
que requiere comprension, orientacion y apoyo. El
médico puede y debe manifestar su desacuerdo
cuando o asista la certeza de que el paciente se
ha decidido por algo que no lo va a favorecer.
Pretender acabar con el paternalismo médico, de
tajo y en todos sus grados, es pretender acabar
con el papel humanitario del médico’.™

Si por un lado es necesario evitar los abusos
profesionales y la postura dominante del médico
ante el paciente indefenso, el uso excesivo de la
autonomia perjudica el sentido humanitario y
beneficente de la medicina. La busqueda de un
equilibrio en el tratamiento de situaciones de
conflicto entre estos dos principios debe ser ago-
tada; y en este caso es Util la ayuda de los Co-
mités de Etica Asistencial hospitalarios. En algu-
nas sociedades se estd implementando un mode-
lo mixto o de alianza, donde trata de primar el
sentido comun, el bien comun, los deseos del
paciente, la dignidad de la persona y el consejo
profesional.

Cobran asimismo significacion, las voluntades
anticipadas o testamentos vitales, documentos de
caracter legal que expresan la voluntad anticipa-
da para el caso de que la persona, por una situa-
cién clinica determinada, careciese de la facultad
de decidir acerca de su tratamiento médico.

En opinion de Diego Gracia, es necesario en-
tender el principio de autonomia en relacién con
los demas. Los principios basicos en toda inter-
vencion médica son los de no maleficencia y de
justicia; y en un segundo término, los de auto-
nomia y beneficencia.

Existen posturas que actualmente cuestionan
las limitaciones de la bioética principialista, ante
el amplio diapasén del juicio clinico ético; mas no
se deben seguir los canones de una sociedad
pragmatica y utilitarista, ajena a la cultura, actitud
ante la vida y préactica de la medicina en Cuba.
Debe considerarse y respetarse a la persona que
existe en cada enfermo, que imperiosamente
convoca a ejercer el arte médico, en un constante
esfuerzo por lograr el dificil equilibrio, entre los
manifiestos intereses del paciente y el deber de
ayudarle y no causarle perjuicio en todo el proce-
so de su enfermedad.

Es indiscutible que en la practica médica en
Cuba, prevalece el sentido paternalista y benefi-
cente y el médico es el principal responsable en
la toma de las decisiones cuando se trata de la
vida o la muerte. No hay que desestimar que
nuevas corrientes de pensamiento se van esta-
bleciendo cuando alrededor de la tercera parte
de los encuestados opinaron a favor de la deci-
sion del paciente.

En medicina intensiva, el médico se ve ante la
dificil obligacion de preservar la vida del paciente,
en situaciones criticas y ambivalentes en un en-
fermo con autonomia reducida; porque es habi-
tual la incompetencia de éste, en situaciones
como el coma, estupor o accién farmacolégica o
por razones en virtud de la gravedad del estado."’
Ante esta situacion, se recomienda la participa-
cion de la familia en el aporte de informacion
sobre los deseos del paciente, sus aspiraciones y
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proyectos de vida, puesto que son los que mejor
le conocen.

Aungue la mayoria de los encuestados estuvo
a favor de contar con la opinién familiar, en el
momento de asumir la responsabilidad ante las
decisiones que atanen a la vida o la muerte, la
mayoria opiné a favor del compromiso médico,
resultado que se ajusta a la realidad practica en
los centros asistenciales y que puede justificarse,
por el predominio del sentido benefactor pater-
nalista en las relaciones médico, paciente, familia
y a tenor de que las decisiones de este orden,
son solo de competencia del equipo de salud.

El Grupo de Trabajo de Fin de la Vida del Co-
no Sur, en asociacion con la Asociacion de Medi-
cina Intensiva Brasilena, la Sociedad Argentina de
Terapia Intensiva y la Sociedad Uruguaya de Me-
dicina Intensiva; realizé un estudio con el objetivo
de diagnosticar y comparar las conductas toma-
das durante el proceso hacia la muerte en las UCI
de los paises del Cono Sur (Brasil, Argentina y
Uruguay) y encontraron que el equipo médico,
fue el principal responsable de las decisiones de
limitacion de esfuerzo terapéutico, principalmente
en Brasil (81,1%) y Argentina (83%) y el 54,8% en
Uruguay. En un segundo lugar, se consider¢ a la
familia.'

Este estudio permite constatar que muchas de
las cuestiones que son objeto de discusion en la
actualidad, que tienen que ver por ejemplo con la
autonomia, han sido importadas de otra cultura y
son ajenas en el ambito latinoamericano, en
cuanto a la forma de plantear y solucionar los
problemas."®

Sin embargo, cualquier decision médica, es-
pecialmente las que tienen que ver con la vida,
trascienden mas alla de las facultades del médi-
co. La manera de valorar las decisiones que tie-
nen que ver con el final de la vida, sobrepasa el
marco de la medicina, involucra a la sociedad en
su conjunto y al tipo de relaciéon que esta esta-
blece con la enfermedad y el proceso de morir.

Un punto de vista compartido por todos, es
que la decision de mantener o terminar con el
apoyo vital en enfermos terminales, desde el pun-
to de vista médico asistencial, necesita de una
opinién colectiva, de calidad profesional y de
interconsultas entre muchos proveedores de sa-
lud. Sin embargo, es imposible que el enfermo o
la familia decidan acerca de una terapéutica de
soporte vital, si una buena parte de la sociedad
piensa que el equipo médico lo sabe todo acerca
de la vida y de la muerte, y que es el Unico que
puede decidir sobre la base de su respetable
opinién.

Es necesario promover voluntades y acciones,
que permitan una mayor participacion de la fami-
lia en la toma de decisiones en la etapa final de la

vida del paciente; teniendo en cuenta que es un
proceso dificil para todos los implicados; los que
condicionados por multiples factores, actlan
tanto de manera consciente como inconsciente,
sobre sus consideraciones y sobre sus decisio-
nes.

En este proceso el médico intensivista des-
empena un papel protagénico, puesto que de él
procederan las indicaciones que conduzcan al
esperado desenlace fatal. No obstante, la seguri-
dad que aporta el fundamentado juicio clinico;
contar con la opinion del familiar conocedor del
paciente, como representante del mejor interés
del enfermo; ademéas de ser un valioso apoyo
psicolégico para el equipo sanitario, refuerza el
sentido de la accion hacia el bien.

Frente a la toma de decision, se debera tener
en cuenta la experiencia de los profesionales
involucrados y los aspectos emocionales, que
resultan tan dificiles de dimensionar. Es de suma
importancia considerar los sentimientos y deseos
del paciente y de sus familiares; asi como la ade-
cuada comunicacién entre los mismos y el equi-
po multidisciplinario del hospital.

Limitar este proceso al grupo de trabajadores
de la salud implicaria “viciar” la moral de la con-
ducta médica en el fin de la vida. Es sabia la opi-
nion de los que consideran que no se puede
dejar en manos del médico toda la decision.

CONCLUSIONES

La autonomia del paciente y la opinion de la
familia son estimadas; pero prevalece la respon-
sabilidad médica en la toma de decisiones. La
sociedad debe comprender, participar y compar-
tir la responsabilidad de las decisiones que de-
terminan en la vida y la muerte de las personas.
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