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Limitacion del soporte de vida pediatrico:
argumentos éticos

Grace Kelly Paranhos %, Sergio Rego *

Resumen

Objetivos: Conocer los argumentos éticos de médicos de cuidados intensivos pediatricos de una unidad de
cuidados intensivos pediatrica de la ciudad de Rio de Janeiro para justificar sus decisiones en los casos de
limitacién de soporte vital y analizarlos criticamente. Métodos: Se trata de un estudio de caso, descriptivo.
Se realizaron 17 entrevistas semiestructuradas con los intensivistas pediatricos en una Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos de alta complejidad en la ciudad de Rio de Janeiro. Resultados: Los médicos entrevista-
dos desconocen la aplicacién y las etapas del proceso de Limitacion del Soporte de Vida, utilizando en su lugar
una tendencia paternalista en la toma de decisiones. Conclusiones: Las actividades educativas relacionadas
con el proceso de muerte deben ser incentivadas durante la formacién médica, para facilitar el desarrollo del
didlogo y el reconocimiento del otro como un agente moral. La Bioética puede ayudar al desarrollo critico de
estos profesionales, auxilidandolos en la resolucion de los conflictos éticos que surjan, no solo en el proceso de
Limitacién del Soporte de Vida, como en otras areas de la medicina.

Palabras-clave: Bioética. Cuidados paliativos al final de la vida. Pediatria. Unidades de cuidados intensivos.
Educacion médica.

Resumo

Limitagao do suporte de vida pediatrico: argumentagoes éticas

Objetivos: Conhecer os argumentos éticos de médicos intensivistas pediatricos de uma unidade de terapia
intensiva pediatrica da cidade do Rio de Janeiro para justificar suas decisGes em casos de limitagdo de supor-
te de vida e analisa-los criticamente. Métodos: Trata-se de estudo de caso, descritivo. Foram realizadas 17
entrevistas semiestruturadas com intensivistas pediatricos de uma unidade de terapia intensiva pediatrica
de alta complexidade do Rio de Janeiro. Resultados: Os entrevistados desconhecem a aplicacdo e as etapas
do processo de limitagdao do suporte de vida, utilizando uma tendéncia paternalista nas tomadas de decis3do.
Conclusdes: Medidas educativas relacionadas com o processo de morrer devem ser incentivadas durante
a formagdo médica, desenvolvendo o didlogo e o reconhecimento do outro como agente moral. A bioética
pode ajudar no desenvolvimento critico desses profissionais, auxiliando na resolucdo dos conflitos éticos que
surgem ndo sé no processo de limitagdo do suporte de vida, como em outras areas da medicina.
Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Pediatria. Unidades de terapia
intensiva. Educagdao médica.

Abstract
Limitation of pediatric life support: ethical arguments

Objectives: To know the ethical arguments of pediatric intensive care physicians in order to justify decisions
in the field of limitation of life support, in a pediatric intensive care unit of the city of Rio de Janeiro, analyzing
them critically. Methods: This is a descriptive case study. 17 semi-structured interviews were performed with
intensive care physicians that worked in a high complexity pediatric intensive care unit in Rio de Janeiro. Re-
sults: The physicians adopted a paternalistic tendency in the decision making of limitation of life support, and
the interviewed people were not aware of its application and the steps of the process. Conclusions: Educa-
tional activities related to dying process should be encouraged as the dialogue and recognition of others as a
moral agent. Bioethics can be useful in this critical development helping the resolution of ethical conflicts not
only in the limitation of life support process but also in other areas of medicine.

Keywords: Bioethics. Palliative care in terminally life. Pediatrics. Intensive care units. Medical education.
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En un fenédmeno social en el cual el avance en
el desarrollo de las tecnologias en el ambito de las
ciencias médicas tuvo un importante papel, la muer-
te se desplazd, en la primera mitad del siglo XX, del
ambiente familiar para el hospitalario. El hospital
pasoé a ser el local donde el cuidado médico puede
ser ofrecido y la muerte pasa a ser un fendmeno téc-
nico causado por la parada de los cuidados, o seaq,
de manera mds o menos declarada, por decision del
médico y del equipo hospitalario *.

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) sur-
gieron a partir de la década de 1950, con la percep-
cion de que era mas efectivo para el cuidado reunir
en un unico ambiente los pacientes que estaban utili-
zando ventilacién mecanica 2. Siendo el local del hos-
pital en que los pacientes mas graves eran asignados
y con mas recursos de alta tecnologia, la UCI pasé a
recibir también pacientes crdnicos, con la esperanza
de que el uso de esas tecnologias impidieron, o al
menos retardaran de forma significativa, su muerte.
Tal providencia, por otro lado, aumenté también el
sufrimiento futil de algunos enfermos, resultado del
uso desmedido de ese tipo de tecnologia.

A partir de los afios 1990, el cuidado en la ca-
lidad del fin de vida empieza a recibir mas atencién,
y discusiones sobre cuestiones éticas implicando
ese tema, como la obstinacion terapéutica, pasa-
ron a ser muy frecuentes en el ambito académico,
aunque tales debates no hayan sido frecuentes en
el entorno académico médico brasilefio 3. El modelo
biomédico de cuidado asociado al nuevo paradigma
tecnoldgico impuso a algunos profesionales la obli-
gacion de ofrecer a los pacientes todo y cualquier
recurso tecnocientifico para el enfrentamiento de
las situaciones clinicas. Los verdaderos beneficios de
esas acciones son a menudo colocados en segundo
plano, infligiendo sufrimiento y dolor a los pacien-
tes, sin que se alcance un resultado satisfactorio en
términos de curacion o control de enfermedad, lo
que se describe como distanasia *°.

Debemos tener claro que el gran desarrollo de
la tecnologia a servicio de la medicina es un fendme-
no relativamente reciente, cuyo inicio se da en tor-
no de la década de 1960. Ese desarrollo tecnoldgico,
sea en la forma de nuevos medicamentos o de equi-
pos diagndsticos y terapéuticos, fue acompanado
del avance de nuevas técnicas. Con eso, la capacidad
de intervencidn terapéutica en un paciente grave se
tornd inconmensurablemente mayor, dificultando
determinar el momento en que técnicamente no
hay mas como ayudar un paciente, lo cual hace que
la obstinacion terapéutica y la distanasia sean, cada
vez mas, posibilidades concretas.

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (3): 521-30

El proceso de limitacién del soporte de vida
(LSV) se contrapone a la futilidad terapéutica, inten-
tando evitar procesos de muerte dolorosos. El com-
prende el orden de no reanimar (mantenimiento
de todas las medidas curativas hasta que la muerte
ocurra por parada cardiorrespiratoria), el orden de
retirada (suspensidon de una o varias medidas que
estén prolongando el proceso de morir) y el orden
de no oferta (no iniciacion de medidas de sopor-
te curativo que puedan prolongar el proceso de
muerte de un individuo) %’. Publicaciones recientes
muestran el aumento del empleo de la LSV en hasta
el 90% en los ambientes de cuidados intensivos .
Eso también es una realidad en estudios brasilefios,
aunque estos demuestren, de hecho, que mas de
la mitad de las medidas de LSV corresponden sola-
mente al orden de no reanimar °. Los estudios en
pediatria todavia no son muy frecuentes, pero ya re-
velan que, asi como en el cuidado intensivo adulto,
hasta el 72% de los 6bitos en unidades de cuidado
intensivo pediatrico (Ucip) fueron precedidos de al-
guna medida de limitacion °.

La bioética, que se preocupa en analizar los
argumentos morales en favor y contra determina-
das prdcticas humanas que afectan la calidad de
vida y el bienestar de los humanos y en tomar de-
cisiones basadas en los andlisis anteriores *°, pue-
de auxiliar los profesionales de salud a lidiar mejor
con conflictos emergentes en los cuidados de fin
de vida, facilitando las tomas de decisién en la
medida en que las cuestiones morales sean apro-
piadamente consideradas y la decisién sea bien
fundamentada.

Considerando la escasez de trabajos con este
enfoque, elaboramos nuestras hipdtesis a partir
de la experiencia practica de los autores. Conside-
ramos que los médicos expresarian el conflicto en
el momento de decisién de la LSV como la tensién
entre el principio de la sacralidad de laviday el de la
autonomia del paciente y en el uso inapropiado de
recursos, teniéndose en cuenta la escasez de esos
recursos en los sistemas de salud. Vale sefialar que
nuestra comprension del principio de la sacralidad
de la vida esta en consonancia con lo que expresé
Diniz, que lo distingue del principio de la santidad
de la vida. La sacralidad es un principio laico que
asegura el valor moral de la existencia humana y
fundamenta diferentes mecanismos sociales que
garantizan el derecho de estar vivo. [...] Reconocer
el valor moral de la existencia humana no es el mis-
mo que suponer su intocabilidad. El principio de la
santidad de la vida es de fundamento dogmdtico y
religioso **.



Método

Este fue un estudio de caso, descriptivo, en
gue se tomaron como objeto de andlisis los fallos de
médicos intensivistas pediatricos, contratados por
una clinica privada de la ciudad de Rio de Janeiro
para trabajar en su Ucip, sobre la limitacion de so-
porte de vida.

No existen informaciones actualizadas dispo-
nibles sobre el nimero de Ucip o incluso sobre el
numero de puestos de trabajo. El Instituto Brasilei-
ro de Geografia e Estatistica (Instituto Brasilefio de
Geografia y Estadistica) deja disponibles datos agre-
gados por ciudad, pero no distingue las unidades de
cuidado intensivo de adultos y pediatricas. La mejor
informacién disponible para el Rio de Janeiro es la
que ofrecid Barbosa, con datos obtenidos en visita
a cada uno de los establecimientos. En aquel enton-
ces se identificaron en la region metropolitana del
estado sélo 11 unidades de cuidado intensivo des-
tinados exclusivamente a pacientes pediatricos y 25
unidades mixtas. El nimero de camas disponibles al
final del siglo pasado era de 59 exclusivos para pa-
cientes pediatricos y 223 mixtos 2.

Los médicos fueron los sujetos de estudio
elegidos para esta investigaciéon por representar la
figura central en la decisién del proceso de limita-
cién del soporte de vida. Se seleccionaron para este
estudio una unidad de cuidado intensivo pediatrico
de alta complejidad de una clinica del sector privado
de la ciudad de Rio de Janeiro. La elecciéon de esa
clinica tuvo como objetivo asegurar una posibilidad
mayor de ocurrencias de la practica de limitacion del
soporte de vida.

Como son pocas las unidades de ese tipo en la
ciudad de Rio de Janeiro y la mayoria de los profe-
sionales que actuian en Ucip trabaja en mas de una
unidad, se ha comprendido que esa unidad era ade-
cuada al estudio de caso. Refuerza la posibilidad de
generalizar las informaciones, de la misma manera,
el hecho de los procesos de trabajo y la forma como
el trabajo se organiza en las Ucip no esencialmen-
te diferir de una unidad a otra, siendo compuestas
tanto por médicos de turno cuanto por médicos que
ejercen la funcion de rutina del servicio, que acuden
diariamente a la unidad.

En la Ucip estudiada existian 16 médicos de
turno con carga horaria de 18 horas distribuidas en
turnos de 12 horas semanales, siendo un médico
de turno en el periodo diurno y dos en el nocturno,
con rotacién en turnos de 12 horas en los fines de
semana alternados. El servicio contaba incluso con
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tres médicos diaristas que ejercian sus funciones en
los periodos de la mafiana y de la tarde, de manera
que durante el dia existiera siempre en la Ucip un
médico de turno y al menos un médico de rutina.
La situacién de todos los pacientes, asi como la pro-
gramacion de examenes y sus conductas de acuerdo
con su estado clinico y diagndstico, se discutia entre
los médicos de turno y los diaristas en “rounds” co-
tidianos que contaban también con la participacion
de la enfermera de turno, fisioterapeuta y psicéloga.

La investigadora principal de este estudio es
uno de los 19 intensivistas pediatricos que traba-
jaban en la Ucip seleccionada. Ese conocimiento
previo de los sujetos de investigacion puede haber
dificultado el relato de practicas que fueran pasibles
de ser consideradas ilegales o antiéticas. La garan-
tia de confidencialidad fue reforzada con el objeti-
vo de controlar ese posible sesgo, razon por la cual
limitaremos las informaciones especificas sobre los
profesionales entrevistados e incluso la descripcidn
mas particularizada de la Ucip. Otro sesgo posible
fue el hecho de que, en la época de la investigacion
de campo, sélo haber mujeres contratadas para esa
funcion en esa clinica. Asi, la falta de hombres entre
los entrevistados impide el analisis de eventuales di-
ferencias entre los géneros en el proceso de la toma
de decisiones.

Las encuestas fueron realizadas en el local de
trabajo de las profesionales, en horario elegido por
ellas, fuera de su periodo regular de actividad. Se
realizaron 17 encuestas de guia semiestructurado
con las intensivistas pediatricas. Se aclard a las mé-
dicas que las preguntas no serian referentes sélo a
las decisiones tomadas en aquella unidad elegida,
sino también a aquellas tomadas en cualquier Ucip
en que la entrevistada haya ejercido actividad profe-
sional. Las encuestas ocurrieron entre los meses de
septiembre y octubre de 2010, tras el permiso para
grabacion de audio y firma del término de consen-
timiento libre e informado. La encuesta consistia en
una primera parte, relativa a los datos de formacion
académica y actividad profesional de la profesional,
seguida de cuestiones abiertas sobre la practica de
la LSV. El andlisis de las encuestas se realizd segin
la técnica de analisis de contenido desarrollada por
Bardin 3.

En el cuestionario elaborado para la investiga-
cion, habia un grupo de preguntas dirigido hacia la
identificacion de situaciones en que se justificaria,
desde el punto de vista del entrevistado, la limi-
tacion del soporte de vida y un segundo grupo de
preguntas que intentaba identificar los valores en
los cuales las médicas se basaban para la toma de
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tal decisidn. Tras la breve lectura, en que se realizd
el primer contacto con el texto, lecturas repetidas
permitieron el reconocimiento y la creaciéon de las
categorias para analisis y la identificacion de la ma-
triz tedrica de la bioética en los argumentos presen-
tados para justificar o no la suspension del soporte
vital de los pacientes.

Resultados y discusion

Se entrevistaron 17 de las 19 médicas que tra-
bajaban en la unidad elegida. Una intensivista no fue
entrevistada por estar en licencia médica y otra, con-
forme informado, por ser la investigadora principal
del estudio. La franja de edad de las entrevistadas
varié de 30 a 55 aios, y la mayor parte de ellas tenia
mas de diez afios de graduada. Nueve médicas cur-
saron la facultad de medicina en universidades publi-
cas. Todas las entrevistadas tienen la pediatria como
especializacidén y nueve tenian postgrado en cuidado
intensivo pediatrico, incluyendo todas aquellas con
menos de diez afios de graduacion. Seis entrevista-
das cursaron aun otra especializacion. Trece médicas
ejercian, en el periodo de la investigacion, la funcion
de intensivistas pediatricas en una o mas unidades
ademas de la elegida para el estudio, y todas las en-
trevistadas ya habian tenido la experiencia de ejer-
cer tal funcidén en Ucip del sector publico.

Todas las entrevistadas consideraron la limita-
cién del soporte de vida tema dificil y delicado. Aun-
que se muestre en los estudios que mas de la mitad
de las muertes en Ucip es precedida de alguna me-
dida de LSV ?, siete entrevistadas informaron nunca
haber escuchado del término. Cuando se les pidié
para definir el concepto, todas lo hicieron como si-
nénimo de no reanimar y/o no ofrecer nuevas tera-
pias. Aunque el orden de la no oferta y el orden de
suspension de tratamientos que no seran suficien-
tes para recuperar el bienestar de un paciente sean
moralmente equivalentes, ninguna de ellas cogitd
la posibilidad de suspension de alguna terapia, in-
cluso cuando cuestionadas directamente sobre el
hecho. Once de las 17 entrevistadas admitieron ya
haber practicado la LSV, pero mas de la mitad sélo
en situaciones puntuales. De las que rechazaron la
practica, tres conocian el término. La mayoria de las
situaciones en que la LSV fue sugerida se referia a
nifilos en muerte encefalica.

Las normas para diagnéstico de muerte en-
cefdlica fueron publicadas en 1997 por el Conselho
Federal de Medicina( Consejo Federal de Medicina)
y tratan de la retirada del soporte vital de aquellos
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pacientes con muerte encefdlica confirmada cuya
familia fue comunicada y que se encuentran impo-
sibilitados de tornarse donadores de érgano . La
retirada del soporte, en ese caso, tiene incluso apo-
yo legal. Sin embargo, el concepto de limitacién del
soporte de vida se refiere a proceso de limitacion
de soporte en aquellos pacientes que todavia tienen
vida y, de esa forma, no se aplica a pacientes con
muerte encefdlica. Ese desconocimiento de con-
ceptos, o tal vez el recelo de alguna punicién, acaba
generando sufrimiento en las familias y gastos inne-
cesarios para el responsable de los pagos de la hos-
pitalizacion, sea de la propia familia del paciente,
sea del Sistema Unico de Salud, sea el seguro-salud.

Siendo la teoria de los cuatro principios o prin-
cipialismo de Beauchamp y Childress ** la corriente
hegemoénica de la bioética en el mundo, incluso en lo
que respecta a las publicaciones de investigaciones
internacionales, creflamos que las argumentaciones
éticas utilizadas por las entrevistadas, si presentes,
se referirian a los principios de esa corriente. Todas
las entrevistadas mencionaron expresiones que re-
flejaban mds de un principio en las tomas de deci-
siones, pero soélo una de ellas menciond los cuatro
principios, utilizandolos nominalmente. Esa médica
participa de reuniones de una comision de bioética
en otro hospital. La mencion de principios como la
no maleficencia y beneficencia parece relacionarse
con la tradicion hipocratica, y no con el principialis-
mo propuesto por Beauchamp y Childress.

La no maleficencia fue el principio mas presen-
te en los discursos de las médicas, citado por 13 de
las 17 entrevistadas. Existe una clara preocupacion,
por parte de ellas, con los procedimientos doloro-
sos impuestos a los pacientes. Segun articulos rela-
cionados, ese deberia ser el principio determinante
para la elecciéon de conductas terapéuticas en los
casos de terminalidade *®. Tal principio, presente en
el pensamiento hipocratico de primero no causar
el mal (primun non noccere), parece ser la principal
justificativa de las intensivistas pediatricas partici-
pantes para la no oferta de tratamientos conside-
rados futiles al paciente en fase terminal, pero no
parece fuerte suficiente para legitimar la suspen-
sion de esos tratamientos. Todas las entrevistadas
informaron que se fundamentaban en el principio
de la no maleficencia en su toma de decisidn, tres
de las cuales, paradoxalmente, admitieron ya haber
practicado medidas que posiblemente podrian ver-
se como futiles.

La beneficencia, considerada por los médicos
la base moral de sus acciones, fue mencionada en
s6lo 9 de las 17 encuestas. Muchos médicos, preo-



cupados con “hacer el bien” a sus pacientes, inter-
pretan esa expresién como la obligacién de utilizar
todo o arsenal terapéutico disponible para todos los
pacientes y acaban, de hecho, provocando la dista-
nasia en aquellos considerados en fase terminal. La
mayoria de los médicos que dicen utilizar ese prin-
cipio lo hacen simultdneamente a la no maleficen-
cia como forma de pesar riesgos y beneficios para
determinar el tratamiento a aplicarse, actitud que
estd en conformidad con la tradicién de la ética mé-
dica, expresada en dos preceptos presentes desde el
Juramento de Hipdcrates: Aplicaré los regimenes en
bien de los enfermos segun mis facultades y mi juicio
y nunca para hacer mal a nadie ¥'.

Estudio pediatrico sobre el fin de la vida reali-
zado en Brasil demostré que los principios de bene-
ficencia y no maleficencia se han utilizado en el 83%
de los casos contra sélo el 50% de citaciones sobre la
calidad de vida . En la presente investigacion, 12 de
las 17 entrevistadas mencionaron la calidad de vida
como el argumento considerado en el momento de
la decision. Pero, de esas 12, sélo 2 médicas dijeron
que la calidad de vida debe ser juzgada por el propio
individuo, lo que les es dificultado en el caso de pa-
cientes sin autonomia plena todavia como los nifios.
Todas las demads 10 médicas dijeron utilizar factores
objetivos para juzgar calidad de vida, como la capa-
cidad de realizar determinadas tareas y formas de
interaccion con el entorno, en un intento de tornar
mas imparcial su evaluacion.

La idea compartida por las entrevistadas es
que ni los padres ni cualquier representante legal
estarian en condiciones de defender mejor los inte-
reses mayores de los nifios que los propios médicos,
aungue esa posicion sea contraria a la legislacién
brasilefia, que torna obligatoria la participacion del
nifio y del adolescente, estando separado o en la
compaiiia de los padres o de sus representantes, en
actos de medidas relacionadas con la promocidn de
sus derechos y proteccion, debiendo sus opiniones
ser necesariamente consideradas . El paternalismo
implicito en esa posicion es de hecho injustificable
si entendemos que el esfuerzo de colocarse en lugar
del otro sera inutil, dada la imposibilidad de com-
prenderse efectivamente qué el otro, con sus expe-
riencias de vida y valores propios, considera como
mejor para si mismo y qué puede realmente ser me-
jor para él.

El empleo desmedido de la tecnologia, los es-
casos recursos y la falta de camas en la unidad de
cuidados intensivos llevan muchos autores a utilizar
el principio de la justicia como fundamentacidn para
la toma de decision en los casos de LSV. En 2004 To-

Limitacion del soporte de vida pediatrico: argumentos éticos

rredo observd, al realizar una investigacidn en Brasil
sobre el manejo de pacientes en fase terminal, que
el 72% de los médicos citaron el uso inapropiado
de recursos como elemento que contribuyd para la
decision sobre la limitacién del soporte de vida *°.
Segun algunos investigadores, la justicia, aun siendo
un principio relevante, no se deberia utilizar como
factor determinante para esa decision, porque, mas
alld de indicadores econdmicos, la decision sobre
limitar la vida de un enfermo en fase final abarca
valores subjetivos del propio paciente *>16:1920,

Tal enfoque tedrico parece satisfacer la pers-
pectiva de las entrevistadas, pues sélo 3 de las 17
participantes de esta investigacion mencionaron ac-
ciones que tendrian como fundamento el principio
de la justicia. De la misma manera que se observd
en las investigaciones citadas, ninguna de nuestras
entrevistadas considerd ese principio como factor
decisivo en la toma de decision. Ese dato puede ser
justificado por una posible incomprensién sobre
cuando es pertinente considerarse el principio de la
justicia en el cuidado en salud. No tuvimos informa-
ciones suficientes para ese analisis, siendo posible
solo formular una hipdtesis explicativa.

Decisiones referentes a la LSV deben ser toma-
das con evaluacion individual de cada paciente en
cuestidn. Aspectos culturales, religiosos, beneficios
y juicios de la calidad de vida son criterios subjetivos
que exigen tolerancia y reflexion por parte de todos
los implicados en el proceso %24, Sélo cuatro entre-
vistadas reconocieron que la decision de LSV debe
ser realizada caso a caso, no habiendo situaciones
en las cuales tal decisidn se pueda tomar sin excep-
cion. A pesar de la recomendacién de que todo el
equipo participante del proceso, asi como el pacien-
te y la familia, sélo seis entrevistadas mencionaron
que la LSV debe ser decidida con auxilio de equipo
multidisciplinario. Las once médicas restantes dije-
ron creer que otros profesionales ademas del médi-
co y de la familia acabaron perturbando el proceso,
tornandolo improductivo.

Sin embargo, en contra a lo encontrado en esta
investigacion, consideramos que la participacion de
otros profesionales en el proceso deliberativo garan-
tiza una decision coherente que, cuando no obtenida,
puede favorecer el surgimiento de conflictos, dificul-
tando la relacidn con la familia y la planificacion tera-
péutica del paciente. Esa postura de las entrevistadas
ratifica el imagen omnipotente que el médico tiene
de si mismo, poco tolerante con opiniones discordan-
tes. El juicio de valores morales, paso importante en
ese proceso, independe de grandes conocimientos
tedricos, pero exige respeto y tolerancia .
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La participacion de la familia en el proceso de
LSV fue considerada importante por todas las médi-
cas. Sin embargo, en el caso de opiniones discordan-
tes entre familia y médico, sélo dos entrevistadas
mantendrian el tratamiento ofrecido e insistieron
en el acuerdo. Para las demas, la decisién médica
debe preponderar sobre la de la familia.

La posicidn asimétrica entre el poder de de-
cision del médico y el de la familia que a menudo
trasparece en el discurso de las entrevistadas, fue
marcada por subterfugios destinados a hacer que
sus opiniones prevalecieran, como no explicitarse
cuanto a las propuestas de tratamiento, dejando de
ofrecer medidas terapéuticas que no creen, segun
su punto de vista, validas. Se afade a eso la interpre-
tacion propia que hacen de la expresién “no quiero
que se retire nada”, que muchos padres pronuncian
como forma de manifestarse contra medidas de LSV
y que las entrevistadas entienden no como una pro-
hibicién en el orden de retirada, sino como permiso
para las 6rdenes de no oferta y de no reanimar.

Algunas de las razones citadas por las entrevis-
tadas para justificar esa actitud fueron “problemas
por parte de la familia en el binomio médico-fami-
lia”, los cuales, segln alegaron, se manifestaban
en la incapacidad intelectual de los padres de com-
prender el real estado de los hijos o su gran relacidn
emocional. El posible sentimiento de culpa que los
padres experimentarian por haber decidido por
la muerte de los hijos también es una justificativa
dada en las leyes y normas de algunos paises para
legitimar el paternalismo médico 2%, Sin embargo,
investigaciones estadounidenses demuestran que el
85% de las familias les gustaria tener la palabra fi-
nal durante la LSV de su familiar y que el proceso de
duelo es mas bien elaborado en aquellos padres que
acompanfaron el tratamiento y participaron de las
discusiones sobre limitacién del soporte de vida 7.
La justificativa de incapacidad intelectual del familiar
puede, de hecho, ocultar la baja calidad de comuni-
cacion entre médico y paciente-familia y ser la razén
del surgimiento de conflictos durante la LSV.

La posicién paternalista adoptada por la mayo-
ria de las entrevistadas ratifica el desconocimiento
médico sobre el tema LSV y refuerza la idea de que
los médicos se colocan como las personas mas ca-
paces para realizar la eleccién adecuada, aunque tal
eleccion implique valores subjetivos de dificil juicio.
Modelos de decisiones sustitutas, como del mejor
interés, creado por Beauchamp y Childress **, en
que la actitud elegida debe tener en cuenta la mejor
opcioén al nifo, no logran responder a ese conflicto
en la decision por terceros y desnaturalizan, segun
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el punto de vista de los autores de este articulo, el
concepto de autonomia.

Sélo una entrevistada dijo que el enfermo de-
beria participar del proceso de decision, lo que lleva
a creer que las demas entrevistadas los consideran
personas no autdonomas, cuyo poder legal de de-
cision esta centrado en la figura de los padres. Eso
refuerza el habito que pediatras tienen de no consul-
tar a los nifios, siempre que posible, sobre temas re-
lacionados a su salud. La Declaracion de Mdnaco %,
redactada en el afio 2000 en un simposio internacio-
nal sobre bioética y derechos del nifio, orienta que
los nifios deben participar en la toma de decisidn so-
bre su salud, de manera creciente conforme el desa-
rrollo de su autonomia y, debido a eso, los médicos
deberian siempre buscar el consentimiento de esos
pequenos pacientes. En Brasil, el Estatuto del Nifio y
Adolescente y el Cddigo Civil también normalizan la
participacion del menor y de su familia en el proceso
de decisidn 8%,

Muchas entrevistadas creen que la normali-
zacién de las conductas ante un paciente terminal
podria facilitar la argumentacién en la toma de de-
cision sobre la LSV. Sin embargo, la existencia de
protocolos en relacién al tema no es capaz de res-
ponder a los conflictos éticos de esos casos. COmo
proceder para juzgar qué es “mejor al otro”, qué es
calidad de vida o a quién cabe la palabra final son
cuestiones cuyas respuestas no se encuentran en los
protocolos. Es necesario ponderar acerca de los va-
lores, proceso que no cabe criterios fijos y que exige
el estudio caso a caso.

Consideraciones finales

Los argumentos que creiamos serian usados
por las entrevistadas no se confirmaron. Las inten-
sivistas pedidtricas entrevistadas en esta investiga-
cion, a pesar de utilizar expresiones que remiten a
los principios de la corriente principialista, no pa-
recieron familiarizadas con los fundamentos de esa
teoria. En sus respuestas, demostraron gran preo-
cupacion en no irrespetar lo que se suponen ser la
interdiccidn legal de la limitacidn de soporte de vida,
aunque lo hagan en sus practicas. En contrapartida,
declararon desconsiderar los preceptos legales que
reconocen tener los padres y los menores, en el limi-
te de sus competencias, el derecho de decidir sobre
hechos y sucesos de sus vidas. Cuestionando desde
el equilibrio emocional de los padres hasta su des-
conocimiento técnico, ellas parecen reivindicar para
si la autoridad técnica y una consecuente autoridad



moral para decidir en nombre de sus pacientes in-
cluso cuando deben morir, sin considerar impres-
cindible que los demas interesados participen de la
decision.

El paternalismo expresado en las encuestas
tienen sus raices en la propia formacion del Estado
brasilefio y en la fragilidad democratica de nuestro
pais, que sdlo a partir de la promulgacién de la Cons-
titucion de 1988 pasd a contar con legislacién que
protege los derechos individuales y colectivos de los
ciudadanos. Aunque la legislacion ya esté disponi-
ble, todavia llevara un tiempo hasta que esos dere-
chos estén efectivamente asegurados a todos. Tales
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dificultades también se manifiestan, como se ha
visto, en las relaciones profesionales entre médicos
y pacientes. También en ese campo son necesarias
acciones especificas, en el caso, de caracter educati-
vo, para que las discusiones sobre la muerte, el mo-
rir, la distanasia y la autonomia de los pacientes no
sean tan superficiales como se ha demostrado aqui.
La bioética puede ser un instrumento importante en
ese proceso, al permitir mayor inversidn en las dis-
cusiones sobre los aspectos morales de la practica
profesional, buscando la formacién de profesionales
comprometidos con el didlogo y el respeto a los de-
rechos humanos.

Trabajo realizado en el dmbito del Programa de Postgrado en Bioética, Etica Aplicada y Salud Colectiva de la
Fiocruz/UFRJ/UFF/UERJ.
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Anexo
Guia de la encuesta

e Fecha de nacimiento: ¢ iQué considera limitacién del soporte de vida?

® Sexo:

¢ iAo de la graduacion médica?
Facultad:

* ¢Ya limitd el soporte de vida de algun nifio? ¢Por qué?
¢ iEspecializacion en pediatria? ¢En qué situacion?
()Si
( )No
() Residencia
(
(

) Especializacion
) Otro. ¢Cual?

* ¢Ya sucedio la limitacién de soporte de vida de alglin
paciente pediatrico en un servicio que trabaja? ¢Cual era
e iFormacién en cuidado intensivo pediatrico? la situacion?

()si

()No

() Residencia
(

(

) Especializacion
) Otro. ¢Cual?

e ¢Esas decisiones fueron registradas en la ficha médica?
¢Por qué? ¢En qué situaciones cree que estas decisiones
e iFormacidén en otra especialidad? deben ser registradas en la ficha médica?

( )Si.éCudl?
( )No

e (Titulo de especialista en cuidados intensivos
pediatrico?

() Si. Afio: e iCrees que existe alguna situacidn en que se justifica
( )No el limite del soporte de vida? ¢Cual(es)? éPor qué? ¢éPor

qué en algunas situaciones crees que es razonable el
e (Titulo de especialista en otras especialidades? limite del soporte de vida y en otras no? ¢Qué difiere
()Si.éCuadl? entre esas situaciones de modo a tornarlas en algunas de
( )No ellas aceptable y en otras no? ¢Por qué crees que nunca

es aceptable/justificable? ¢Por qué crees que siempre es
e (En cuantas unidades de cuidados intensivos pediatrico aceptable/justificable optar por la limitacion del soporte c
trabaja? ¢ Cudles las caracteristicas de estas unidades? de vida? :9
12 (S}
22 {-,'b
32 -
() Pdblica o
() Publica >
() Publica e (Quién crees que debe participar de estas decisiones? ,E
() Privada ¢Cual debe ser el papel del equipo médico en estas ()
() Privada decisiones? ¢Y de la familia? ¢Y del paciente? ©
() Privada n
() Pediatrica 2
() Pediatrica 3
() Pediatrica =
() Neonatal ]
() Neonatal e ¢En tu opinidn, qué valores deben orientar a la toma de <
() Neonatal decisidn en estos tipos de situacién? ¢Por qué?
() Mixta
() Mixta
() Mixta
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e iCrees, en lo que respecta al limite de soporte de vida,
que tus decisiones son diferentes cuando estd trabajando
en servicios publicos o privados? ¢Y la de otros médicos?

¢éY sobre limite de soporte de vida?

()si
( )No
éY en tu formacion en pediatria?

e ¢Durante tu graduacion de medicina, tuvo oportunidad
de discutir sobre dilemas éticos?

()sSi

( )No
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()si

( )No

¢E en tu formacién en cuidados intensivos pediatrico?
()si

( )No



