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Resumen

El objetivo de este estudio fue comprender cémo un equipo de cuidados paliativos busca soluciones en la
cotidianeidad de la asistencia para los conflictos éticos relacionados a la sedacidn paliativa y si las discusiones
y decisiones son tomadas y deliberadas en el ambito del equipo multiprofesional, englobando al sujeto en-
fermo y a su familia. Se trata de una investigacion exploratoria-descriptiva de abordaje cualitativo, con base
analitica en la hermenéutica dialéctica. Los sujetos de investigacion fueron diez profesionales que integran
el equipo de salud de un sector hospitalario de cuidados paliativos oncoldgicos. Los resultados indican que
una asistencia humanizada presupone, entre muchos otros aspectos, el uso prudente de la sedacién paliativa,
como un recurso disponible para la minimizacién del sufrimiento en el proceso de morir. La practica de la
sedacion paliativa requiere de un analisis minucioso de los factores clinicos, la reflexién ética en equipo multi-
profesional, asi como también de la participacion y el respeto a los valores de la persona enferma y los de sus
familiares; lo cual daria lugar a un proceso de deliberacién moral.

Palabras-clave: Sedacidn profunda. Cuidados paliativos. Bioética. Toma de decisiones.

Resumo
Deliberacao moral em sedagao paliativa para uma equipe de cuidados paliativos oncolégicos

O objetivo deste estudo foi compreender como uma equipe de cuidados paliativos busca solugGes para os
conflitos éticos relacionados a sedagdo paliativa, no cotidiano assistencial, e se as discussdes e decisdes sdo
feitas e deliberadas em equipe multiprofissional, envolvendo também o sujeito doente e sua familia. Trata-se
de pesquisa exploratério-descritiva de abordagem qualitativa, com base analitica na hermenéutica dialética.
Os participantes da pesquisa foram 10 profissionais que integram a equipe de saude de um setor hospita-
lar de cuidados paliativos oncoldgicos. Os resultados indicam que uma assisténcia humanizada pressupde,
entre tantos aspectos, o uso prudente da sedagdo paliativa como recurso disponivel para a minimizagdo do
sofrimento no processo de morrer. A pratica da sedagdo paliativa requer analise minuciosa dos fatos clinicos,
reflexdo ética em equipe multiprofissional, assim como participagdo e respeito aos valores da pessoa doente
e seus familiares, o que propiciaria um processo de deliberagao moral.

Palavras-chave: Sedac¢do profunda. Cuidados paliativos. Bioética. Tomada de decisGes.

Abstract
Moral deliberation in palliative sedation focusing on an oncology palliative care team

The aim of this study was to understand how a palliative care team seeks solutions for ethical conflicts related
to deep palliative sedation in everyday care and whether the discussions and the decisions that are made
within the multidisciplinary team involve the sick person and his family. This is a descriptive exploratory qua-
litative study, based on dialectical hermeneutics. The research subjects were ten professionals on the health
team of a hospital’s Oncology Palliative Care department. The results indicate that a humanistic attitude assu-
mes, among many things, the prudent use of palliative sedation as an available resource to minimize suffering
during the process of dying. The practice of palliative sedation requires a thorough analysis of the clinical
facts, ethical reflection by the multidisciplinary team, as well as respect for the values of the sick person and
their family and their participation, which would result in a process of moral deliberation.

Keywords: Deep sedation. Palliative care. Bioethics. Decision making.
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La practica de la sedacion paliativa en la
asistencia de las personas en estadio avanzado de
enfermedad oncoldgica y en fase final de la vida,
cuyo tinte particular es el cuidado con responsabili-
dad, debe partir del presupuesto de que el proceso
de morir y la muerte consisten en la realidad mds
innegable del ser humano, de modo que morir con
dignidad, asistido correctamente, es tan importante
como recibir los cuidados necesarios para preservar
la salud y proseguir en la jornada siempre finita y
provisoria . De hecho, los cuidados paliativos son
definidos por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) como un abordaje que prioriza la calidad de
vida de los pacientes y de sus familiares en el afron-
tamiento de problemas asociados a enfermedades,
valiéndose de la prevencion y el alivio del sufri-
miento por medio de la identificacién oportuna, la
evaluaciéon correcta y el tratamiento del malestar
y de otros problemas de orden fisico, psicosocial y
espiritual 2.

La necesidad de buscar una solucidon para las
cacotanasias y, con esto, impedir que muchas enfer-
medades conduzcan a la conclusion del ciclo vital en
condiciones de asistencia, afectividad y estado men-
tal que puedan, inevitablemente, causar una muerte
dolorosa y plena de angustia 3, requiere el debido
reconocimiento por parte de la sociedad contempo-
ranea. Ademas, frente a la dificultad en el control
del avance de enfermedades como el cancer, es
fundamental que se transformen las condiciones de
asistencia a la salud de las personas en el final de su
vida, tendiendo a minimizar los sufrimientos fren-
te a la muerte. Esto presupone no sélo una mayor
equidad y universalizacién de los cuidados paliativos
como derechos humanos, sino también el desarro-
llo de un modo de cuidar singularizado, basado en
reflexiones éticas capaces de elevar la consciencia
ético-moral de aquellos que actuan en la asistencia
durante el fin de la vida.

Mas alld de la reflexidn ética, es necesario
ver en el didlogo un instrumento de la practica
asistencial de cuidados paliativos, altamente eficaz
para ofrecer la sedacién paliativa como un recurso
a disposicion de la persona enferma, en vista de
su capacidad de integrarse a un acto de cuidado
dirigido a la colectividad compartida. A propdsito,
Camargo-Borges, Mishima y McNamee * entien-
den que somos seres relacionalmente construidos
y que debemos invertir en esta condicién humana,
estableciendo intervenciones mas sensibles a los
aspectos relacionales, por medio del énfasis en las
aproximaciones e interacciones, en un proceso de
sensibilizacion abocado a la comunicaciéon mas co-
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laborativa, contextual y responsable, que genera
relaciones menos polarizadas y jerarquizadas.

Aunque la sedacidn paliativa no sea un proce-
dimiento poco comun en este tipo de cuidado, su
utilizacién depende de diversos factores, razén por
la cual su frecuencia es muy variable. Innumerables
autores, tales como Maltoni et al. > y Chiu et al. ¢,
afirman que la sedacidn paliativa, incluso la seda-
cion continua hasta el momento de la muerte, no
tiene por finalidad acortar o prolongar la vida, pero
si aliviar el sufrimiento. Por consistir en una con-
ducta que induce a una reduccion de la consciencia,
de leve a profunda, temporaria o permanente, sin
embargo no es una causa deliberada de muerte, de
sujetos afectados por una enfermedad en estadio
avanzado, en la fase final de la vida y con sintomas
refractarios especificos 7, la sedacion paliativa es al-
tamente recomendable en la practica asistencial de
cuidados paliativos prestados por equipos multipro-
fesionales.

No obstante, el uso de la sedacion paliativa
genera conflictos éticos e interpersonales en la co-
tidianeidad del equipo de cuidados paliativos, de
manera que su afrontamiento implica la necesidad
de toma de decisiones basadas no sélo en la ética,
sino también en la axiologia, esto es, en los valores
de las personas involucradas — tal es la propuesta
de Diego Gracia al elaborar el método de “delibe-
racion moral” 8 Creemos que este método es de
suma importancia en la practica de sedacién paliati-
va, porque cuando el comienzo de la muerte de una
persona enferma se aproxima y el sufrimiento se
potencia en todas sus dimensiones, se intensifican
también las angustias vivenciadas por los familiares
y por otras personas proximas, incluso los miembros
del equipo asistencial.

En este contexto, la toma de decisiones pru-
dente y razonable requiere la explicitacion y la
consideracion de los valores de las personas invo-
lucradas en el proceso. Esto es asi porque diversos
factores pueden favorecer las tensiones y los con-
flictos éticos, entre los cuales se destaca la mala
comunicacion o su ausencia. Esto da como resultado
una situacion en que la persona enferma y su fami-
lia no estan lo suficientemente informadas sobre los
problemas y sufrimientos inherentes a la fase final
de la vida, asi como sobre los recursos que pueden
ser ofrecidos para minimizarlos, entre ellos, la seda-
cion paliativa. Frente a los sufrimientos y angustias,
es necesario una toma de decisién responsable y
comprometida con el proceso de morir con digni-
dad. Efectivamente, jes preciso deliberar! Y, en este
sentido, afirma Diego Gracia:
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Los problemas tienen que enfrentarse mediante un
proceso de deliberacion. Y el objetivo de la delibera-
cién no es la toma de decisiones ciertas o exclusivas,
sino tan solo prudentes. Personas diferentes pueden
tomar decisiones diferentes ante un mismo hecho y ser
todas prudentes (...). Esta es tal vez la gran tarea que
tenemos por delante y que ganard cada vez mds im-
portancia en los proximos afios: la necesidad de asumir
un tipo de racionalidad que permita la participacion
de todos los implicados en el proceso de deliberacion
de los problemas prdcticos —en nuestro caso, de los
problemas morales. (...) Solamente asi podremos con-
tribuir a la gran tarea que compete a la ética y a la
bioética: el fomento de la “responsabilidad” °.

Siendo asi, la deliberacion moral consiste en el
método de conduccidn del problema a una solucién,
buscando superar el conflicto ético con prudencia y
responsabilidad y considerando la toma de decisidn
como parte de este proceso. Se trata de un método di-
ndmico que necesita, antes que nada, tener en cuenta
el contexto sociocultural e histérico de la persona en
estadio avanzado de la enfermedad y sin posibilidad
de cura, lo cual implica, también, el conocimiento del
contexto familiar como condicién para identificar los
conflictos éticos y los valores en cuestion.

Elma Zoboli, refiriéndose al método de delibe-
racién moral en la obra de Diego Gracia, sintetiza el
proceso deliberativo como un itinerario que incluye:
deliberacion de los hechos (presentacion del caso y
esclarecimiento de los hechos); deliberacion sobre
los valores (identificacion de los problemas morales
del caso; indicacién del problema moral fundamen-
tal e identificacién de los valores en conflicto);
deliberacion sobre los deberes (identificacion de
los cursos de accion extremos, intermedios y de lo
Optimo); deliberacidon sobre las responsabilidades
(someter el curso éptimo de accion a las pruebas de
consistencia de tiempo, publicidad y legalidad) *.

Frente a la problematica, se busco en este es-
tudio comprender de qué forma los profesionales de
salud lidian con los conflictos éticos relacionados a
la sedacion paliativa, asi como investigar si las discu-
siones y decisiones son realizadas y deliberadas en
el ambito del equipo multiprofesional y si incluyen al
sujeto enfermo y a su familia, condicién que favore-
ce el proceso de deliberaciéon moral, segliin Gracia 2.

Método

Para reflexionar acerca del proceso de delibe-
racion, es decir, las discusiones y decisiones sobre
la practica de la sedacidn paliativa en el seno de un

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 586-95

equipo de cuidados paliativos oncoldgicos, se desa-
rrolld una investigacion exploratoria-descriptiva de
abordaje cualitativo, basada en el método herme-
néutico dialéctico. El campo de investigacion fue el
sector de cuidados paliativos de un hospital de la
region Sur de Brasil.

Los participantes del estudio fueron los
profesionales que integran el equipo de salud: enfer-
meros, médicos, técnicos de enfermeria, asistentes
sociales, psicdlogos, farmacéuticos, fisioterapeutas
y nutricionistas, dando un total de 10 participantes.
La aproximacion del objeto de investigacion se dio
por medio de entrevistas con un equipo de profe-
sionales de salud con una amplia experiencia en
cuidados paliativos.

Se utilizd la entrevista semiestructurada como
instrumento de recoleccidon de datos y se adoptd
como criterio de saturacién el contenido de la in-
formacién presentada por los participantes de la
investigacion. Es decir, la repeticién de la informa-
cion de una entrevista constituyd el pardmetro de
ocurrencia de la saturacion.

En el proceso de andlisis, se empled el softwa-
re de organizacién y analisis de datos cualitativos,
Atlas.ti® 7.15, siguiendo las etapas: 1) categorizaciéon
inicial; 2) reordenamiento de los datos y andlisis fi-
nal, como propone Minayo . El proceso analitico
de los relatos de experiencias y vivencias de los par-
ticipantes de la investigacidn, realizado a partir de
entrevistas semiestructuradas, reveld la categoria
tematica que es objeto de discusidn en este articulo:
el proceso de toma de decisién.

Los aspectos éticos de la investigacién — por
involucrar seres humanos- fueron tratados de
acuerdo con las normas y directrices de la resolu-
cién 466/2012 del Consejo Nacional de Salud, que
prevé la sumisién del proyecto a la evaluacién por
parte de un comité de ética en investigacion que in-
volucra a seres humanos 2.

Los participantes fueron informados acerca
del propdsito y de los procedimientos de la inves-
tigacidn, asi como sobre la posibilidad de renunciar
a su participacion en cualquier momento vy, segui-
damente, manifestaron su aceptacién mediante la
firma del término de consentimiento libre e infor-
mado (TCLE).

Resultados y discusion

La interpretacién de la categoria tematica
que emergié del proceso de andlisis de los datos

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233095
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de las entrevistas fue dividida en subcategorias o
subtemas relacionados a la practica de la sedacion
paliativa, a saber: comprension de los conflictos éti-
cos, planeamiento del proceso y soluciones para los
conflictos éticos. Los subtemas son discutidos a la
luz de las contribuciones de Diego Gracia ®° para la
bioética aplicada a la clinica y de otros estudiosos
de la disciplina 1°, asi como de investigadores cuyos
trabajos abordan la practica de la sedacién paliativa
en cuidados paliativos 7.

Para mantener el anonimato de los entrevis-
tados, los discursos que sintetizaron respuestas al
problema fueron referenciados por los motes Marga-
rita, Violeta, Girasol, Tulipan, Hortensia, Lirio, Romero.

Comprension de los conflictos éticos y valores

En esta subcategoria analitica, se evidencié
que el proceso de toma de decisidn relacionado a
la sedacidn paliativa es considerado complejo, con
momentos y situaciones de tension en el seno del
equipo y en su relacion con la persona enfermay sus
familiares, como se puede verificar en el relato de
conflictos éticos vividos por uno de estos profesio-
nales: “Los principales conflictos vivenciados fueron
de familiares que no aceptaron la sedacion cuando
ésta tenia una clara indicacion, por ejemplo, una
dispenia refractaria. Hubo también una familia que
queria que el paciente fuera sedado y el paciente no
queria; y hubo (sic) casos en que el equipo no llegé a
un consenso” (Margarita).

Para los profesionales de salud, cuando los
sintomas refractarios estan presentes, se indica
la sedacion de la persona en sufrimiento frente a
la muerte inminente. Es en este momento que la
cuestion de la participacion de la familia del en-
fermo emerge, como aparece en el testimonio de
otro participante: “Los sintomas intolerables para
los pacientes, cuando brindamos todos los cuida-
dos posibles en cuidados paliativos y no tenemos
resultados satisfactorios de control del sufrimiento,
la posibilidad de la sedacion paliativa es abordada
en equipo y después conversamos con los familiares.
Consideramos la aceptacion de la familia y, cuando
es posible, la del paciente. A veces acontece que el
paciente quiere la sedacion y la familia no quiere; ya
tuvimos situaciones asi” (Violeta).

En este interin, comienzan a surgir, también,
los conflictos de valores entre la persona enferma
y los familiares. Ademas de esto, es necesario com-
prender los “hechos”, teniendo siempre en mente
que los “valores” de los profesionales interfieren
igualmente en el proceso. Entre el equipo de salud y

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233095

las personas enfermas y sus familiares, los principa-
les conflictos relatados estan asociados a “valores,
creencias y cultura”: “Atendemos a los valores, las
creencias y la cultura del paciente y de la familia. Se-
guramente, cada paciente reacciona de una forma
diferente, no hay cémo no darse cuenta. A veces, es
muy diferente a lo que yo pienso y se choca con mis
valores y los valores del equipo” (Girasol).

Ciertamente, entre “hechos” y “valores”, hay
un terreno fértil para el ejercicio de una toma de
decisiones que tenga en cuenta la solucién de los
conflictos éticos y los valores involucrados. En otras
palabras, se trata de un campo oportuno para el ejer-
cicio de la deliberaciéon moral, que segin Gracia °,
busca analizar los problemas en toda su complejidad,
lo cual supone la consideracion de los principios y va-
lores implicados, asi como de las acciones posibles,
esto es, las decisiones factibles.

En esta perspectiva, conforme al relato de
un entrevistado, “el razonamiento pasa a ser este:
hay una conversacion multiprofesional, para que
después [haya] una conversacion con la familia y el
paciente; ahi entran los dos, en un momento muy
proximo,; pero vamos a respetar la voluntad del pa-
ciente, pues él es nuestro principal ente de cuidado
y no es poco comun, a veces, que un familiar pida
el alivio con la sedacion paliativa, y valorizamos
realmente la autonomia del paciente cuando puede
decidir sobre eso” (Gardenia).

El planeamiento del proceso de toma de
decisiones

En esta subcategoria, se aborda el planeamien-
to del proceso deliberativo y la toma de decisiones,
a fin de reflexionar sobre el modo en que las accio-
nes son planeadas y realizadas.

Se identific6 que el equipo multiprofesional
viene construyendo dos momentos para la discu-
sién de los casos de sedacion paliativa: la reunién
semanal de equipo, en la cual procuran desarrollar
un trabajo interdisciplinar, y la reunién de familia,
realizada conforme a las necesidades de la persona
enferma y su familia. De acuerdo con el relato de un
entrevistado, entre los profesionales que participan
de la reunidn de equipo, estan: “el médico, la enfer-
mera, la psicdloga, la nutricionista, la farmacéutica,
la asistente social, la terapeuta ocupacional, los
técnicos de enfermeria del ambulatorio y del piso
(cuando pueden, debido al trabajo en la asistencia)
y la fisioterapeuta. Todos los que cuidan del paciente
participan en la reunion y es un compromiso que es
importante” (Tulipan).

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 586-95
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De este testimonio, también se desprende que
la reunién multiprofesional es considerada una con-
dicion indispensable para el desarrollo de un trabajo
interdisciplinar que refleja la importancia del proce-
so de discusion entre los profesionales del equipo. La
reunién multiprofesional se constituye en un espacio
legitimo del ejercicio de la reflexidn bioética, por lo
que en él el equipo identifica y discute los valores in-
volucrados en la practica de la sedacion paliativa, ya
sean aquellos provenientes del nucleo del cuidado
(paciente y familiar) o los oriundos del propio equi-
po porque, de acuerdo con Zoboli, la intuicion de los
valores puede ser clara para cada uno de nosotros
individualmente, pero necesitamos compartirlas con
los otros, pues no son comunes a todos *,

Para planear y tomar una decisién prudente y
responsable, los entrevistados entienden que es ne-
cesario identificar los conflictos éticos y de valores,
incluso en el ambito del equipo: “Nosotros intenta-
mos resolver en reunion de equipo. Claro, tenemos
que recordar que todos los que trabajan aqui tienen
sus creencias, su propia ética y su propia moral; que
traen de la casa y de su medio social y de la propia
formacion” (Margarita). La importancia de los valo-
res de los profesionales involucrados se destaca en
este relato: “Tenemos nuestras creencias y el equipo
multiprofesional es importante para orientar esta
decision, fundamentando esta decision, esta acti-
tud; sin lugar a dudas, mis valores estdn impresos
alli, mis fantasmas, mis creencias, mis conocimien-
tos...” (Violeta).

Recurrir a la deliberacién moral como método
para conducir a una solucién razonable y prudente
del problema, con un enfoque en los conflictos a ser
resueltos, significa alinearse a la idea de que la de-
cision a ser tomada es sélo una parte de un proceso
dindmico, en el cual también se hace necesario el
analisis de las vivencias y experiencias de la persona
en estadio avanzado de la enfermedad y sin posibi-
lidad de cura, asi como las de sus familiares. Sélo a
partir de esta vision, los profesionales de salud pue-
den considerar sus valores y discernirlos de aquellos
pertinentes a la persona enferma y a sus entes mas
proéximos.

Por los relatos de los participantes, quedd cla-
ro que el proceso de deliberacion aln se encuentra
en construccion, teniendo en cuenta que, ademds
de conocimiento y habilidades, deliberar implica
actitudes [como] respeto mutuo, humildad o mo-
destia intelectual y deseo de enriquecer la propia
comprension de los hechos por medio de la escu-
cha de los otros **. Sin duda, el planeamiento de las
acciones a ser tomadas presupone la discusién y
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decisidn en equipo, como se confirma en el siguien-
te testimonio: “No tengo como tomar una decision
compleja como esa individualmente. Es un recurso
muy costoso y tan puntual para un momento unico,
una vivencia unica” (Violeta). De hecho, al conside-
rar la importancia de esta conducta para todos los
involucrados en el proceso de decision sobre la se-
dacién paliativa, se evidencia cuan fundamental es
la comprension compartida, especialmente para los
profesionales, tal como se puede observar en el dis-
curso de uno de los entrevistados:

“No sé si es porque, todas las veces que pasa algo
que no estad siendo [hecho] de la mejor forma, yo
cuestiono; entonces, si preguntamos y pensamos
sobre eso y conversamos para llegar a una determi-
nada conclusion, yo creo que estd siendo hecho de
la mejor forma posible. Creo que no estaria siendo
hecho de la mejor forma posible si yo hubiese dejado
una duda sin preguntar, sin responder, sin preguntar
por qué. Entonces, todas las veces que tengo dudas
en relacion a la sedacion, intento escuchar la opi-
nion del médico y de otros profesionales, porque es
necesario que conversemos, pues yo voy a estar en
la base de esa familia y entonces ellos van a traer es-
tas preguntas para mi, y yo necesito estar tranquila
para responder” (Hortensia).

A partir del andlisis de los relatos, se verifico
que el planeamiento del proceso deliberativo y la
conducta profesional favorable a la toma de deci-
siones prudentes son factores asociados no sélo a
la experiencia profesional, sino también a aquellas
relacionadas con la practica de la sedacién paliativa:

“Yo creo que hubo una evolucion muy grande a lo
largo de este tiempo que estoy vivenciando esto.
Incluso conmigo, como profesional, jyo cambié
mucho! Es un quiebre de paradigma. Cambia tu
vida, tu forma de enfrentar la vida. Entonces creo
que hubo un cambio en el mejoramiento de la dis-
cusion respecto a la sedacion paliativa, porque las
personas tienen una experiencia mayor. Ya vivencia-
ron muchos casos y muchas situaciones, entonces
tienen una mirada mds holistica de la que cuando
comenzamos este proceso. En el inicio era muy di-
ficil, no existia un consenso, a veces la decision era
muy unilateral, era muy del médico, y con el tiempo
eso fue siendo aligerado. Incluso porque es un tema
muy dificil para todos, es un tema de dificil abordaje;
entonces, creo que crecimos a lo largo del tiempo y
creo que siempre hay mds para mejorar” (Lirio).

Hay consenso entre los profesionales respecto
a la gran relevancia de la discusion de los casos en
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equipo, asi como la primacia de la identificacion de
los valores que permean a la familia y a la persona
enferma, de modo que el “servicio se va adecuando
a toda mirada creciente de los profesionales en tor-
no a los pacientes” (Lirio) — lo que significa hablar
de una mirada mas alla de los “hechos” que estan
en escena: “El hecho clinico es importante pero, en
cuidados paliativos, quien va a decir lo que es im-
portante es el individuo que esta vivenciando y la
familia. El escuchar hace la diferencia, pues orienta
el cuidado en el sentido de la vida de ellos” (Violeta).

Los entrevistados creen que es en la escucha
calificada donde se revelan los valores acerca de los
hechos clinicos. Asi, la comprensién de este aspec-
to por parte del equipo multiprofesional permitira
un enriquecimiento del didlogo, resultando en una
formulacion de toma de decisién mas razonable y
prudente, que puede ser asumida por todos o por
la mayoria de los miembros del equipo, de forma tal
de garantizar el éxito de la accion. En este sentido,
la reunion de familia — pensada como la ocasion en
la que el equipo multiprofesional se une a la familia
para dialogar sobre la asistencia y necesidades de la
persona enferma- es de extrema relevancia para la
correcta percepcién de los valores, los cuales, por
su parte, seran importantes en la toma de decision,
incluso porque, como afirma Zoboli, la ética clinica
comienza con los datos clinicos, pero la inclusion de
los valores en la toma de decision aumenta la cali-
dad de la atencion *°.

Ademas de esto, para los profesionales, la re-
unién con la familia es un momento de interaccidn
entre un grupo representativo de todo el equipo
multiprofesional, como se observa en los relatos de
dos participantes: “Pedimos que el asistente social
entre en contacto con todos los familiares por via
telefonica, para una reunion en las instalaciones de
la institucion; participa uno de los médicos del equi-
po, la asistente social, la enfermera y la psicéloga”
(Margarita); “En esta reunion, participa el médico, la
psicdloga, la asistente social, la enfermera, a veces
la nutricionista, a veces la terapeuta ocupacional,
depende del momento” (Violeta).

De acuerdo con las necesidades de cada fami-
lia, la composicién del equipo que participa de estas
reuniones puede variar, de las cuales algunos forman
parte con menos o mas frecuencia, dependiendo de
las dudas presentadas por los familiares: “Cada pro-
fesional en su drea va desmitificando las situaciones,
pero las familias preguntan. Uno de los conflictos
de las familias es la alimentacion. Es [el hecho de
que la persona enferma] no esté comiendo y, cuando
es necesario, se realiza una reunion de familia para
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conversar sobre eso, cudles son los beneficios y los
perjuicios de la alimentacion en esta situacion de
vida del paciente, en este momento de la vida. Son
llamados: la nutricionista, el médico, la enfermera,
la asistente social y la psicologa (Hortensia).

Se verifico, como ejemplifica el relato a seguir,
que la persona enferma no participa de la reunién
de familiares: “Nuestra reunion familiar, es repre-
sentada por el equipo multiprofesional y por la
familia, quien no participa es el paciente” (Garde-
nia). El abordaje de la persona enferma es realizado
de otra forma, en un momento diferente de aquel
en que se conversa con la familia; por eso “el pa-
ciente no participa de estas reuniones, solamente los
familiares” (Hortensia).

Probablemente, el motivo de este procedi-
miento se debe al contacto diario de la persona
enferma con el equipo de salud y a la necesidad
de preservarla de las discusiones con la familia o al
hecho de que muchas veces la toma de decision ha
sido delegada a la familia. En general, esto ocurre
cuando la persona enferma presenta indicios de
sintomas refractarios, momento en el que es co-
mun que se encuentre confundida, desorientada
como resultado de la evolucién de la enfermedad.
En otras palabras, aunque se crea que la sedacién
paliativa deba ser propuesta al sujeto en el curso de
su proceso de enfermedad, cuando aun demuestra
capacidad de decisidn, no siempre esto es posible.

En este caso, como no puede expresar su deseo
en relacion al proceso de morir, la persona enferma
permanece en dependencia de la percepcion de los
familiares y de los propios profesionales encargados
de la cotidianeidad del cuidado, sobre las “sefiales”
de su voluntad, conforme a lo que se desprende del
siguiente relato: “Nosotros, en nuestro trabajo, como
realizamos una atencion multiprofesional, la decision
es tomada en conjunto. El equipo observa sefiales de
sufrimiento y procura recuperar la autonomia del
paciente, o su posible autonomia, y cuando no pue-
de presentarse la de él, se tiene la expresion de la
familia, y se rescatan también algunas cosas sobre
las cuales él pudiese haber dado alguna sefial, algun
indicio antes de estar inconciente” (Gardenia).

Uno de los motivos de la reunidn de familia
es explicar al mayor nimero de familiares posible
cuestiones en relacién a la sedacion paliativa, de
modo tal de compartir responsabilidades en la toma
de decisiones: “Vamos a llamar a todos a su res-
ponsabilidad, (...) y la psicéloga (...) introduce esas
responsabilidades con cuidado, para que todos ha-
yan entendido y que la cosa ande mejor” (Tulipan).
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A esto se agrega la preocupacion por la pre-
paracion adecuada para el duelo. Tal medida se
justifica, dado que, sin division de responsabilida-
des en el proceso decisorio, el duelo podria acabar
ocasionando un sufrimiento adicional a la familia;
por eso, segln Gracia, es irresponsable decidir te-
niendo en cuenta solamente los principios. Nuestra
responsabilidad se dirige siempre al futuro y, por
consiguiente, hay que considerar las consecuen-
cias como una parte integrante del juicio moral *°.
Es en este sentido que los profesionales aseguran
la importancia de la reunion familiar: “Hicimos una
reunion pidiendo llamar a mds familiares. No es sdlo
el familiar que estd acompariando [a la persona en-
ferma] quien decide. Pedimos llamar a la familia, los
mds proximos, para sentarnos, conversar y explicar
la enfermedad desde el diagndstico, el prondstico y
todo lo demds; las expectativas, explicar qué es la
sedacion y de ahi, si, se logra un consenso” (Girasol).

Por lo tanto, el analisis de las entrevistas de-
mostré que, para la persona enferma, la buena
comunicacion es esencial para que sus familiares,
a partir de una clara comprension de las informa-
ciones transmitidas por el equipo de salud, puedan
asumir sus responsabilidades: “Si la familia no lidia
bien con la cuestion de la sedacion, va a ser una fa-
milia que después va a tener problemas con el duelo.
Y comienzan a preguntarse: ‘¢ Por qué lo dejé? ¢ Por
qué no me quedé? Si no lo hubiese dejado, ¢él no
hubiera tenido mds dias?’ Mientras que la familia no
entienda toda esa cuestion de la sedacion, no estard
lista para aceptar la sedacion. Entonces, todo eso es
trabajado, a veces es necesario conversar con cada
uno de la familia, separadamente, para entender
por qué ellos no quieren la sedacidn, y es muy perso-
nal” (Hortensia).

El examen minucioso de los datos mostré el
trabajo que estd siendo desarrollado en un equi-
po multiprofesional preocupado por analizar cada
situacion para encontrar una solucién consensual,
es decir, un grupo de profesionales empefiados en
la busqueda de la mejor solucién en cada caso di-
ficil, en el intento de mejorar el proceso de toma de
decision y asegurar, dentro de lo posible, que estas
sean razonables y prudentes Y. Para los profesiona-
les, la discusion en equipo es fundamental, asi como
el involucramiento de la familia: “La decision de se-
dacion nunca es simple. Nunca es una cosa simple,
pero tiene que ser tomada, entonces hacemos una
serie de cosas en sentido de facilitar eso” (Romero).

Como se ha visto, otros problemas se presen-
tan como resultado del propio proceso de moriry de
la decision sobre la sedacidn paliativa.

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 586-95

Soluciones buscadas para conflictos éticos y de
valores

A partir del andlisis de la tercera subcategoria,
soluciones para los conflictos, fue posible constatar
que las soluciones de los problemas no estaban pre-
sentes desde el inicio, pero — si — fueron buscadas
mediante un trabajo argumentativo en equipo. Esa
busqueda se ejemplifica en la decision de adminis-
trar una alimentacién enteral a un enfermo, donde se
optd por una solucion “intermediaria”, procurando
respetar las creencias y valores de la familia y el prin-
cipio de la no maleficencia: “No alimentar es una de
las cuestiones con que deparamos. Pues el no comer,
el no estar comiendo, significa morir, para la fami-
lia. Para la familia, es muy triste ver a alguien que no
puede comer y, muchas veces, es dejada la nutricion
enteral en el minimo nivel, sélo para bajar la ansie-
dad de la familia, para dejar a esa familia aliviada.
En las explicaciones sobre la sedacion paliativa, se
explica la retirada de las medicaciones, que ya no se-
rdn necesarias, la reduccion de la alimentacion, pues
permanecen con nutricién reducida” (Hortensia).

Para tomar deliberaciones como esta, de ma-
nera consensual y sin acentuar conflictos entre los
familiares, es necesario identificar cuales son sus
valores en relacion a la alimentacion: “Tratamos de
respetar e intentamos conversar, explicar el procedi-
miento, lo que va a ser mejor, respetando la opinion
de la familia y del paciente. Por ejemplo, sobre la
alimentacion, al explicarse que podria ser retirada
y la familia dice que no, nosotros dejamos; e inten-
to, dentro de mi conocimiento cientifico técnico, lo
que puedo hacer para hacer mds ameno todo y que
pudiese ayudar para dejar al paciente menos can-
sado y que consiga aliviar sin perjudicar. Nosotros
valoramos el conocimiento de cada uno, respetando
las opiniones y creencias, y procuramos entender”
(Tulipan).

En el intento de alcanzar una toma de decision
prudente y que respete la eleccién de la persona
enfermay de sus familiares, el equipo recurre al dia-
logo interpersonal en los momentos de discusion,
principalmente en los casos en que, por algun mo-
tivo, la familia y/o la persona enferma no aceptan o
aceptaron el uso de la sedacion paliativa. Este dia-
logo es fundamental en el proceso de deliberacion,
teniendo en cuenta que el objetivo ultimo de la vida
moral es la toma de decisiones prudentes. Y estas no
consisten sin mds en la mera aplicacion de los prin-
cipios, sino si en la intencion de actuar conforme al
canon de respeto a los seres humanos 8.

Para los profesionales, cuando la persona en-
ferma no acepta la sedacion, “el equipo permanece
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muy angustiado (...) no consigue lidiar con ese su-
frimiento; queda muy angustiado y, una vez mds,
tenemos que dialogar, pues no es una decision
nuestra, (...) ese sufrimiento, si para nosotros es an-
gustiante, para la familia lo es mds aun, es mucho
mayor. Si para mi esta siendo dificil, para el paciente
estd mucho mads dificil y [yo] lo respeto por encima
de todo” (Hortensia). Otros entrevistados corrobo-
ran ese punto de vista en sus discursos:

“Nosotros conversamos mucho, usamos el didlogo
4

para con el equipo y el intercambio de experiencias”
(Girasol);

“Es dificil y complicado trabajar con la decision de
no realizar la sedacion paliativa cuando el pacien-
te posee un sintoma refractario; generalmente la
orientacion que nosotros tenemos entre los profe-
sionales, cuando la familia no acepta, no se realiza.
Es respetada la autonomia del paciente y de la fa-
milia como argumento para la no realizacion de la
sedacion paliativa” (Margarita);

“Trabajamos como equipo, recordando con el equi-
po nuestros principios y recordando el respeto a la
autonomia; entonces la autonomia es lo que el en-
fermo dice y no lo que él dice parecido con lo que
nosotros hariamos” (Gardenia).

Fue posible identificar que el respeto mutuo
permea el proceso de toma de decision en el equi-
po multiprofesional. Para Zoboli, la deliberacion
moral en la prdctica clinica requiere un didlogo que
posibilite el intercambio de hechos, emociones, sen-
timientos, creencias, valores y no solo la informacion
sobre sefiales, sintomas y resultados de exdmenes.
Son esenciales la escucha, el reconocimiento del vin-
culo, los afectos y el respeto por la diferencia y la
diversidad, en un clima de respeto mutuo *.

Aun asi, es preciso considerar que cada pro-
fesional tiene la capacidad de decidir segun su area
de formacién y respectiva competencia profesional,
de modo que, en el proceso decisorio, no se pue-
de garantizar que la solucion deliberada de forma
consensual serd llevada a efecto, pues conviene no
confundir el proceso deliberativo con la capacidad
de decidir °. Por lo tanto, en el trabajo en equipo,
es necesario tener en cuenta las competencias es-
pecificas de las profesiones relacionadas al acto de
cuidar: “La mayoria de las veces, es el médico asis-
tente o el equipo médico asistente [quien decide].
Y eso generalmente es una decision tomada luego
del andlisis del caso, la discusion del caso y es una
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decision, obviamente, que debe ser compartida”
(Margarita).

El analisis de los relatos permitié concluir que
los profesionales consideran fundamental la idea de
que, para existir, de hecho, una toma de decision
en equipo, ésta deberd estar basada en las “argu-
mentaciones” de conocimiento del caso y no en la
“autoridad” para argumentar: “Pueden, todos pue-
den [argumentar]. Pero la decision también va a
tener que ser consensual por parte de todos, es eso
lo que ocurre” (Lirio).

La deliberacion moral propuesta por Gracia®
es un método que puede conducir a un importante
perfeccionamiento en el “modo de pensar” en equi-
po, particularmente cuando se trata de un equipo
multiprofesional de cuidados paliativos, en donde
los profesionales de salud, mediante sus practicas,
producen efectos directos, positivos y/o negativos,
en la calidad de vida de los enfermos y, consecuen-
temente, en la calidad de su muerte. Efectos que
dependen, entre otros factores, no solamente de
la base tedrica y de la capacidad técnica para pres-
tar asistencia, sino sobre todo de los sistemas de
justificacion moral que sirven de soporte ético a la
actuacion de estos profesionales. Es decir, se trata
de saber si reflexionan o no, o incluso, en qué me-
dida reflexionan acerca de los hechos, deberes y
valores implicados en todo el proceso.

Cada profesional conoce mucho de la historia
clinica e individual, esto es, de los “hechos” y de los
“valores” de la persona enferma y de sus familiares;
pero, para facilitar la toma de decision, este cono-
cimiento debe ser compartido en equipo, como lo
ejemplifica lo que relata un entrevistado:

“Uno conoce intimamente a ese paciente, toda la
estructura familiar, la gran mayoria de las veces, la
profesion de cada uno de ellos, las interrelaciones
personales; los problemas vivenciados por la familia
son traidos por el servicio social, por la psicologia
y también por nosotros, por el contacto diario que
uno va creando, y eso nos deja tranquilos para lidiar
con eso, en el sentido de que conoces la estructura
familiar, conoces la jerarquia familiar y asi las deci-
siones se tornan menos dificiles con esa perspectiva.
Cuando uno toma una decision basada en hechos
aislados o en sintomas especificos, pura y simple-
mente, sin toda una historia que respalde eso, se
hace mds complicado” (Lirio).

Ademas de favorecer el proceso de deli-
beracion para una toma de decisidon prudente y
responsable, el hecho de compartir informaciones
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contribuye a promover la reflexion ética en equipo.
Por eso, la deliberacidn ética en salud también es un
instrumento de educacion permanente para los pro-
fesionales, por el intercambio mutuo de experiencias
y didlogos sobre valores, creencias y principios *°.

Por lo tanto, cuando se afirma que, en el
campo de la investigacidon en cuestion, es posible
construir un proceso de deliberacion moral, se tie-
ne la conviccién de que esa construccidon podria
ser mejorada basandose en la propuesta de Gracia
8 esto es, a partir de una deliberacion colectiva so-
bre los objetivos comunes, con la exposicion de los
distintos puntos de vista y su justificacion racional —
esto puede ser, segun el autor, el método adecuado
para la remoralizacion de las profesiones y para el
resurgimiento de las éticas profesionales Y. Segura-
mente, la misma sugerencia podra ser bien recibida
por cualquier otro servicio de cuidados paliativos
gue aun no haya construido un método deliberativo
y de toma de decisiones en equipo, con las bases ne-
cesarias bioéticas. Incluso para los servicios que ya
disponian de un método consolidado, vale la pena
conocer la “deliberacién moral” de Diego Gracia .

Consideraciones finales

Se busco, en este estudio, emprender un
esfuerzo investigativo, mediante la reflexion y el
didlogo con los profesionales de salud de cuidados
paliativos, a fin de comprender la deliberacién de
algunos conflictos éticos relacionados a la sedacién
paliativa. Fue posible identificar que las reflexiones
sobre esta practica son realizadas en un equipo
multiprofesional, evidenciando un trabajo interdis-
ciplinar y que las discusiones establecidas con los
familiares acerca de los problemas y conflictos éticos
tienen lugar en momentos distintos y por separa-
do de aquellas realizadas con la persona enferma.
Aun asi, se evidencid un proceso de deliberacion
en construccion, independientemente de la toma
de decisién en equipo basada en la voluntad de la
persona enferma y de sus valores, siendo aun una
conducta no consolidada. No obstante, el quipo de
salud comprende y busca soluciones a los conflictos
éticos y de valores relacionados a la practica de la
sedacidn paliativa, aunque, algunas veces, ninguna
de las salidas sea suficientemente satisfactoria.

Se verifican, todavia, ciertas caracteristicas
peculiares no sélo de la cultura profesional, sino
también de la cultura de los usuarios (personas
enfermas y familiares) de los cuidados paliativos
—culturas que son, en realidad, la fuente de los
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valores morales de todos los involucrados en el
proceso.

De acuerdo con el referente de analisis uti-
lizado, para una deliberacién moral y el respectivo
proceso de toma de decisidn sobre la practica de
la sedacion paliativa, se identificé la necesidad, por
parte del equipo multiprofesional, de un profundo
conocimiento de los hechos (clinicos) — esto es, de los
sintomas refractarios fisico-psiquico-existenciales-,
de los deberes y de los valores. En otras palabras,
para que pueda deliberar una decision prudente y
responsable, se hace necesario que los hechos sean
aclarados, que los posibles conflictos éticos sean
considerados en el ambito del equipo multiprofesio-
nal y que los valores de la persona enferma y de sus
familiares sean conocidos y respetados, en la medida
en que son responsables por concretizar la decision
tomada. He aqui el tripode de la deliberacién moral
respecto al uso (o no) de la sedacion paliativa de la
persona enferma en el fin de su vida.

Es en este sentido que la bioética viene a ser
uno de los hilos conductores de las practicas de los
profesionales de salud, particularmente en el am-
bito de los cuidados paliativos, los cuales, por su
naturaleza, abordan cotidianamente las cuestiones
y problemas concernientes a los limites entre la vida
y la muerte, buscando siempre respetar los valores
de la persona enferma y de la familia.

Por consiguiente, la decision de recurrir (o no)
a la sedacidn paliativa exige una amplia discusion en
equipo, en la cual se respeta, por encima de todo,
el protagonismo de la persona enferma y de sus
familiares en la toma de decisidon —condicidn consi-
derada como esencial para la caracterizacion de esta
practica. Se destaca también que, en el intento de
garantizar el derecho a la informacidn y el respeto a
la autonomia de la persona enferma, el recurso de
la sedacién paliativa debe ser propuesto anticipada-
mente, es decir, durante el proceso de enfermedad,
mientras que el sujeto no tiene aln su capacidad de
decision afectada.

Con esto, la promocién del acceso a la se-
dacion paliativa es de suma importancia en el
cuidado integral en el fin de la vida, teniendo en
cuenta su capacidad de minimizar sufrimientos in-
herentes al proceso de morir de cancer, asi como
de favorecer la muerte con dignidad. No obstante,
complementariamente a la difusion de esta practi-
ca, se recomienda que los profesionales de cuidados
paliativos avancen en el conocimiento ético y en la
axiologia y que la aprehensidn de estos conocimien-
tos les sea favorecida, dado que el proceso de toma
de decisidn frente a los hechos clinicos, por ser con-
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textualizado, exige de parte de todo el equipo una a ser recorrido en la practica de la sedacion paliati-
amplia reflexion ética y respeto a los valores de los va —recorrido realizado de forma consensual, entre
involucrados en el proceso. todos los involucrados, en vista de lograr una toma

En resumen, solamente en el &mbito de las re- de decision prudente y razonable, esto es, una deli-
laciones de trabajo, es posible reorientar el camino beracion moral.

Este articulo se origind a partir de la disertacion de maestria desarrollada en el marco del Programa de Pos-
grado en Salud Colectiva de la Universidad Federal de Santa Catarina, Floriandépolis/SC, Brasil.
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