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This paper examines medical decision-
making at the end of life, analyzing lay and
professional notions of a “good death”.
Based on an ethnographic approach in a
palliative care unit in the city of Buenos
Aires, Argentina, this paper empirically
addresses the way in which the meanings
surrounding these notions are negotiated in
practical and situational contexts. Analysis
on specific cases of decision-making at the
end of life shows the problematic nature of
defining these notions in medical settings.
The meanings and definition of a “good
death” are subject to interpretations

by the players involved. The paper also
identifies the tensions between projects for
“humanization” of care at the end of life
and the medicalization of death and dying.
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El articulo analiza la toma de decisiones
médicas en el final de la vida, explorando
las nociones legas y profesionales

respecto al “buen morir” que estas
decisiones ponen de relieve. A partir

de un planteamiento etnografico en un
servicio de cuidados paliativos de la ciudad
de Buenos Aires, Argentina, el articulo
encara empiricamente la forma en que

los significados en torno a estas nociones
se negocian en contextos practicos y
situacionales. El andlisis de casos concretos
de toma de decisiones en el final de la
vida evidencia el caracter problemético de
definir estas nociones en &mbitos médicos,
y que el significado y la definicién de una
muerte como “buena” o “digna” se sujeta
a un proceso de construccién interpretativa
por parte de los actores. Asimismo, se
sefialan las tensiones entre los proyectos de
“humanizacién” de los cuidados en el final
de la vida y la medicacién de la muerte y
el morir.
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CONTORNOS NEGOCIADOS DEL “BUEN MORIR": ...

Introduccion

El articulo analiza y discute la toma de decisiones médicas en el final de la vida desde un abordaje
etnografico, explorando en las nociones legas y profesionales respecto al “buen morir” que estas
decisiones ponen de relieve.

Las nociones de “muerte digna" y de “buen morir" se encuentran en el centro de los debates
publicos sobre la gestion médica del final de la vida, como lo ilustran las discusiones sobre la eutanasia,
el suicidio asistido y los limites en la utilizacién de tecnologias de soporte vital (Gomez, Menezes,
2008; Kellehear, 2008; Dworkin, 1994). Més que remitir a una comunidad homogénea de sentidos,
estas nociones son objeto de disputas simbdlicas y politicas que involucran no sélo ni principalmente
a los profesionales médicos y a las personas afectadas, sino a toda la comunidad. El articulo aborda
empiricamente la forma en que los significados en torno a estas nociones se negocian en contextos
practicos; puntualmente, en un servicio de cuidados paliativos de la ciudad de Buenos Aires.

El trabajo se enmarca en una investigacion mas amplia sobre la gestion y la experiencia del final
de la vida en cuidados paliativos, disciplina médica especializada en la atencion de pacientes con
enfermedades terminales. Promotores de un modelo de atencién que procura “humanizar” los
cuidados en el final de la vida, los cuidados paliativos articulan un ideal de “buen morir” basado en
la comunicacién abierta con los pacientes, la bisqueda de la aceptacién de la muerte como un hecho
natural, y la participacién de los pacientes en las decisiones.

En este articulo se analiza la toma de decisiones médicas en situaciones delicadas, que son, sin
embargo, cotidianas en el contexto de los cuidados paliativos, como las practicas de sedacién y
la decision de realizar o no intervenciones que prolonguen la vida de un paciente. Observar las
intervenciones médicas en situaciones concretas permite interrogar el funcionamiento practico de
los cuidados paliativos, sefialando el caracter contextual y en ocasiones problematico de definir los
contornos de una muerte “buena” o “digna"” en ambitos médicos. A partir del andlisis de casos clinicos
se muestra coémo los procesos de toma de decisiones en situaciones sensibles estan mediados por las
nociones de “buen morir” sostenidas por profesionales, pacientes y familiares. El articulo muestra
el caracter negociado que estas definiciones tienen en la practica, y que el significado y la definicion
de una muerte como “buena” o incluso como “natural” estdn sujetos a un proceso de construccién
interpretativa por parte de los actores. Asimismo, se sefialan las tensiones entre los proyectos de
"humanizacién” de los cuidados en el final de la vida y el avance de procesos de medicalizacion.

Los cuidados paliativos y el ideal de “buen morir”

Los cuidados paliativos, disciplina médica especializada en la atencién de pacientes terminales, se
presentan como una critica a la forma altamente tecnificada e impersonal de gestionar el final de la
vida en dmbitos médicos (McNamara, 2004). A partir de un abordaje interdisciplinario que propone
una atencioén integral basada en el control de sintomas fisicos, el apoyo psicosocial y espiritual, los
cuidados paliativos apuntan a mejorar la calidad de vida de los pacientes en el periodo final de la vida.

Diferentes autores sefialan que el movimiento de los cuidados paliativos sostiene un ideal de “buen
morir” que resume la expertise y la filosofia de la disciplina (Menezes, 2004; Castra, 2003; Clark,
2002; Clark, Seymour, 1999). Clark (2002) resefa las caracteristicas de la nocién de “buen morir"
articulada por los cuidados paliativos, que supone una muerte libre de dolor y sufrimientos fisicos; que
la persona esté informada de su situacién de salud y su pronéstico; que la muerte sea aceptada y que
no resten conflictos personales o asuntos por resolver; que el paciente esté rodeado de familiares y
amigos y que el final de la vida sea percibido como un momento de crecimiento personal, acorde a las
preferencias del paciente.

La figura de un paciente auténomo que, informado de su situacién y rodeado de afectos toma las
decisiones en el periodo final de su vida, se opone a la imagen que sintetiza el retrato de la muerte
medicalizada: la del paciente “erizado de tubos” (Ariés, 1992, p.492), yaciendo inconsciente en una
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sala de terapia intensiva, aislado de su familia y monitoreado por maquinas (Aries, 2000, 1992; Walter,
1994).

La nocién de “buen morir”, tal como es definida por la disciplina, ha sido objeto de abordajes
criticos que sefalan sus aspectos normativos y su inadecuacion con los deseos y posibilidades de
los pacientes. Autores como Castra (2003) y Menezes (2004) subrayan los aspectos normativos de
la disciplina y la expansion de la medicalizacion del final de la vida que ésta supone. En cuidados
paliativos la esfera privada e intima del paciente, su historia, sus emociones y sus relaciones familiares,
se configuran como un nuevo espacio de intervencién profesional, en virtud del modelo de atencion
que incluye los aspectos psicolégicos, sociales y espirituales.

Algunos trabajos sefalan criticamente el énfasis en el control y la eleccién personal presente en
el ideal de “buen morir”. En una etnografia sobre la experiencia del final de la vida en cuidados
paliativos, Lawton (2000) analiza el impacto del deterioro fisico asociado a algunas muertes por cancer,
vividas por los pacientes como una experiencia de profunda dependencia y pérdida de la imagen de
si mismos, situacién que hace inviable la retérica de la disciplina sobre el control y la eleccion. En esta
linea, diferentes autores muestran que la apelacion a la figura de un paciente autbnomo que tome
las decisiones (terapéuticas y de otro tipo) en el final de su vida no se ajusta necesariamente con
las expectativas y deseos (y en muchos casos, las posibilidades fisicas y/o mentales) de las personas
expuestas a estas situaciones (Gott et al., 2008; Pecheny et al., 2007; Long, 2004; Karaz, Dyche,
Selwyn, 2003; Seale, 1995).

A partir de un estudio etnografico McNamara (2004) sugiere que los profesionales de cuidados
paliativos han construido, en la practica, una nocién pragmatica de la ideologia del “buen morir”. Esta
nocién pragmatica, que McNamara llama “muerte lo suficientemente buena” (good enough death),
se concentra en una adecuada atencion médica y en el control de los sintomas fisicos; deslizamiento
que obedece al ajuste entre las expectativas dificilmente alcanzables de la propuesta de una muerte
idealizada y la realidad cotidiana del trabajo en los servicios de salud. El acento puesto en el control
sintomatico afirmaria la expertise médica de la disciplina y la rutinizacién de los cuidados, en desmedro
de la atencién “integral” (es decir, psicolégica, espiritual y social).

Por su parte, investigaciones que analizan las nociones de “buen morir” y “muerte digna” en
otros servicios médicos cuestionan la imagen de la tecnologia como elemento “deshumanizador”
en la gestion del final de la vida (Seymour, 2000, 1999; Timmermans, 1998; Harvey, 1997). Como
sefalan Clark y Seymour (1999), la literatura sobre el “"buen morir” constituye una critica de la muerte
hospitalizada y medicalizada, caracterizada por la pérdida de eleccién individual, la separacion de la
familia, y asociada a la falta de conocimiento sobre el pronéstico y a la prolongacién de la agonia por
medios técnicos (cfr. Krakauer, 2007; lllich, 1978). Estos trabajos sefalan la reificacién de la nocién
de “muerte natural” presente en estas lecturas, que polarizan tecnologia y naturaleza, y muestran
que mas que su minimizacién o ausencia es la forma en que los pacientes y los familiares perciben el
sentido de la utilizacién de estas tecnologias lo que determina las representaciones de la muerte.

En linea con estos trabajos, que rescatan las modalidades en que los diferentes actores (esto es
pacientes, familiares y profesionales) construyen y negocian significados y acciones en contextos
micro-interaccionales (Blumer, 1982), el articulo aborda el caracter negociado de las definiciones del
"buen morir” en cuidados paliativos. A partir de un abordaje etnografico y del andlisis de la toma
de decisiones en momentos finales de la vida de pacientes con enfermedades oncolégicas, el articulo
muestra que la definicion de estas nociones son contingentes y situacionales, y que estan sujetas a
negociaciones y resignificaciones por parte de los actores involucrados. Asimismo, el andlisis de estas
decisiones evidencia las tensiones entre el proyecto de “humanizaciéon” y el avance de los procesos de
medicalizacién del final de la vida y sus dimensiones normativas.
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Metodologia

Los datos analizados en este articulo forman parte de una investigacion realizada en un servicio
de cuidados paliativos perteneciente a un hospital pablico de la ciudad de Buenos Aires, Argentina. El
trabajo de campo consistié en observaciones etnogréficas en el servicio durante un periodo de trece
meses, realizadas en diversas etapas durante los afios 2006 y 2009; y en entrevistas semi-estructuradas
y charlas informales con profesionales y pacientes.

El trabajo de campo etnogréfico (Wacquant, 2003; Guber, 2001) supuso la participaciéon en
diferentes espacios y situaciones, como reuniones de equipo (en las que se discute el estado de los
pacientes y las intervenciones, los casos complejos, etcétera), pases de sala, y consultas médicas
con pacientes y familiares, entre otros. En esas ocasiones se mantuvieron charlas informales con
los diferentes profesionales durante sus rutinas diarias, centradas en la disciplina y en su actuacion
profesional a partir de casos particulares. La participacion en el servicio posibilitd el trato cotidiano con
pacientes y sus familiares, con los que se mantuvieron charlas y entrevistas informales en diferentes
contextos. La participacién por un periodo prolongado permiti6 seguir la trayectoria de los pacientes
durante su estadia en el servicio, y observar las dindmicas, tensiones y fluctuaciones a lo largo del
tiempo, a la vez que reconstruir los casos desde diferentes angulos: la observacién en las consultas, las
conversaciones y discusion con profesionales y las entrevistas con los pacientes y su entorno.

Asimismo, de forma complementaria se analizaron entrevistas semi-estructuradas con 24
profesionales (médicos, psicologos y de enfermeria) y 30 pacientes. El material etnogréfico fue
registrado en un cuaderno de campo y junto con el texto desgrabado de las entrevistas codificado en
diferentes dimensiones a partir de un analisis inductivo (Glaser, Strauss, 1967).

Como estrategia expositiva, el articulo se basa en el andlisis de tres casos paradigmaticos, que
permiten ilustran el proceso de toma de decisiones en el final de la vida. Los casos se reconstruyen a
partir de la observacion de las consultas y reuniones profesionales, asi como de charlas informales con
los actores involucrados y del material recolectado en historias clinicas.

Las consideraciones éticas, ineludibles en toda investigacion, se magnifican en estos
contextos (Seymour et al., 2005; Lawton, 2001). Las entrevistas y observaciones se realizaron
con el consentimiento de pacientes y profesionales, informados del caracter y los objetivos de la
investigacion, que conté con la autorizacion de las autoridades del servicio y con la aprobacién de
los comités de Etica y de Docencia e Investigacion del hospital. Los nombres de los pacientes y los
profesionales utilizados en el articulo son seudénimos, y se han omitido o modificado detalles para
proteger el anonimato de los participantes.

Negociar los contornos del “buen morir”

Los momentos finales de la vida de los pacientes tienen un peso importante en las definiciones del
"buen morir" en cuidados paliativos, condensadas en la imagen de una muerte sin dolor, aceptada
y acompafada. Plasmar esta imagen requiere de acciones especificas, como evaluar la necesidad de
sedar a los pacientes, decidir suspender los tratamientos y reducir a un minimo las intervenciones
médicas.

¢Qué situaciones ameritan prolongar la vida de un paciente con un nuevo tratamiento? ¢Cuando
iniciar la sedacién de un paciente? éCémo se define el grado de invasividad de una intervencion?
¢Qué objetivos privilegiar y las decisiones de quiénes atender o respetar? A pesar de contar con un
cuerpo mas o menos homogéneo de principios que organizan sus intervenciones, los profesionales de
cuidados paliativos a menudo se ven interpelados por estos interrogantes en su practica cotidiana, que
tensionan las decisiones médicas en los momentos finales.

A continuacién se resefian tres casos paradigmaticos de toma de decisiones en situaciones
complejas. A partir de estos casos se analiza la incidencia de las nociones legas y profesionales sobre el
"buen morir" en estas decisiones, proceso en que estas nociones se redefinen y actualizan.
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2 Tratamiento
farmacolégico que
busca disminuir los

niveles de conciencia
del paciente, utilizado
cuando no pueden
controlarse por otros
medios terapéuticos
sintomas que provocan
mucho sufrimiento en
los momentos finales de
la vida de los pacientes
(Seymour, Janssens,
Broeckaert, 2007).
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Caso 1. Celia

Celia es una paciente de 60 afios internada en el servicio de cuidados
paliativos por un cancer gastrointestinal. A causa del estado avanzado de su
enfermedad Celia sufre nduseas y vémitos constantes que los profesionales no
consiguen mitigar, al punto que comienza a discutirse la necesidad de recurrir a
practicas de sedacién.?

En una reunién de equipo se discuten los pasos a seguir, donde se evalla la
necesidad de esta medida y el impacto emocional que podria tener para Celia,
que durante su vida se desempefié como enfermera y conoce estas practicas.
Inicialmente se discute la conveniencia de comenzar la sedacién, en virtud de
la dificultad de controlar el sintoma y la molestia que supone; y la mejor forma
de comunicar esto, dado que Celia, por su profesion, conoce estas practicas
y la mencién de la sedacién agravaria su ansiedad por el temor a la muerte.
Puntualmente, el equipo discute dos posibilidades: comunicar la posibilidad de
recurrir a practicas de sedacién o tomar la decisién de comenzar con la sedacién
sin consultar a la paciente. Finalmente, el equipo decide seguir la evolucién de
los sintomas de Celia, buscando la mejor estrategia para adelantar la posibilidad
de recurrir a la sedacién. En los dias posteriores la situacién mejor6 y los
profesionales pudieron conversar sobre la sedacion con Celia, a la que accedié en
caso de continuar los sintomas.

Luego de unos dias en que la situacién estuvo controlada, Celia volvié a
sufrir los vomitos. El equipo decidid, sin embargo, no comenzar con la sedacion.
Celia habia aceptado la sedacién para controlar los vomitos, pero el equipo
decidié no comenzar con esta practica debido a que Celia manifestaba disfrutar
pasar tiempo con sus hijos (con los que tenia un vinculo problemético segtn los
profesionales), y la sedacion le impediria disfrutar de esto en el tltimo tiempo,
en que el equipo esperaba que se pudieran resolver cuestiones pendientes entre
ellos. Asimismo, el equipo temia que al estar dormida por la sedacién los hijos
dejaran de visitarla. Una enfermera del equipo comenta la negativa del equipo
a comenzar la sedaciéon: “Si bien en alguna oportunidad manifesté que quiere
que la seden, dice que disfruta de estar con sus hijos, y para eso tiene que estar
despierta. Aparte no es como si tuviera un dolor insoportable, es algo que pasa”.

Como el problema de la paciente no cesoé en los dias posteriores, comenzé
a sedarsela de manera superficial. Algunos dias después, en una reunioén del
equipo una médica comenta la situacién:

artigos

Celia esta en cuidados de fin de vida [el periodo de agonial, y no
manifiesta dolor. Tiene una sedacion superficial, y desde que esta mas
dormida los hijos estan viniendo mucho menos. Estan preparando la
retirada. Es algo que me temia. Al estar mas dormida, y al acercarse el
momento de la muerte, huyen. (Notas de campo)

Finalmente el equipo profundizé la sedacién y la paciente falleci6 luego de
algunos dias. En los dias previos a su muerte se discuti6é sobre sostener o no
las medidas de hidratacién, que podian contribuir a empeorar los vomitos de la
paciente. A pesar de esto el equipo decidié continuar con esta intervencién para
no adelantar su muerte, respetando -como sefialé una médica del equipo- “el
curso natural de la enfermedad” (la suspensién de la hidratacion provocaria la
muerte en un lapso mas corto de tiempo). Otro argumento para continuar la
hidratacion fue que ese tiempo que supondria no adelantar la muerte de Celia
permitiria un “mayor arreglo familiar”.
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El caso de Celia ilustra una practica cotidiana en la Unidad: la evaluacion
de los motivos y el momento de indicar la “sedacion paliativa”, practica en
que entran en tension la busqueda de evitar el sufrimiento y la posibilidad de
mantener consciente al paciente hasta el momento final. En el caso de Celia (al
igual que otros, como el de pacientes con dolores muy intensos que no consiguen
controlarse por los medios terapéuticos habituales, en que el “costo” de sostener
consciente al paciente es un padecimiento fisico intolerable) esta en juego definir
qué situaciones ameritan estas intervenciones y a quién corresponde decidir. En
este caso, un objetivo constitutivo de la disciplina y de su expertise médica como
el control sintomatico y la muerte libre de sufrimientos se subordina a lo que los
profesionales interpretan como los mejores intereses de la paciente: el equipo
decidié mantenerla por mas tiempo consciente, aun a costa del sufrimiento que
suponia para Celia la situaciéon de los vomitos, priorizando la posibilidad de un
mejor “cierre” de la relaciéon con sus hijos. La evaluacion que los profesionales
hacen de los intereses de Celia (mas alla de definir si estos son o no, en este caso,
los mejores intereses) se basa en un conocimiento personal y mas amplio de la
paciente y sus relaciones familiares, por lo que la decisién de sedarla se subordina
a la posibilidad de un mejor “cierre” y una despedida con la familia3. Asimismo,
la decisién de continuar con la hidratacion y no adelantar su muerte esta basada
en procurar un mayor tiempo para estas despedidas.

Caso 2. Ana

El segundo caso es el de Ana, una paciente de 33 afos internada en la Unidad
por un cancer de mama avanzado. Una médica resume el debate en torno a este
caso en un pase de sala:

Ana tiene una infeccién, pero Ultimamente esta rehusandose a que

la pinchen y quiere volver a su casa. Para tratar la infeccién hay que
abrirle una via y darle antibiéticos. En principio, volver a su casa sin
recibir el antibidtico significaria que en dos dias esté séptica y fallezca.
El problema es que la chica no entiende que irse a su casa significa no
recibir el antibidtico y la posibilidad de fallecer. (Notas de campo)

Ana tiene una infeccion que pone en riesgo su vida, y para tratarla tienen
que realizarle un procedimiento invasivo. La paciente no quiere que la “pinchen
ni le hagan nada”, pero -segln los profesionales - no comprende el motivo del
tratamiento, ni tampoco las consecuencias de no exponerse al mismo (falleceria
en un lapso muy breve, que estiman en dos o tres dias). El equipo esta dividido
entre aquellos que quieren respetar su negativa a recibir el tratamiento y permitir
que se vaya a su casa, como es su deseo, aun no comprendiendo los alcances de
esta decision, y otros que creen que debe aplicarse la via y tratar la infeccién,
porque mejoraria su estado, y dado que ella no puede tomar decisiones porque
no es “competente”, las decisiones debe tomarlas el equipo junto con la familia.
Apoya esta Ultima postura el hecho de que la paciente no presenta un gran
deterioro corporal, es decir su imagen no se ajusta a la tipica imagen de un
paciente “moribundo”. Como sefala un profesional: “Recién la vi fumando y
tomando sol en la galeria del servicio y no me parece que esta chica esté para
morirse ahora".

El equipo organizé una reunién con la familia para evaluar las diferentes
posibilidades, en la que se decidié que no se trate la infeccién y que Ana
continlie internada, dada la dificultad de la familia para manejar la situacién en
su casa. Contrariamente al pronéstico de los profesionales, Ana se recuperé de la
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infeccién y a la semana pudo volver a su casa. Al mes tuvo que internarse nuevamente en el hospital,
donde falleci6 luego de varias semanas.

El caso de Ana permite explorar la toma de decisiones acerca de prolongar (o no prolongar) la
vida de un paciente a partir de una intervencion médica, y en qué medida atender la decisiéon de un
paciente de no continuar con los tratamientos. La discusién del equipo se da en torno a qué decision
representaria los mejores intereses de la paciente, si tratarla contra su voluntad (basada en cierta
nocién de la oportunidad de la muerte, en la que inciden tanto su juventud como su estado general)
o respetar su decisién de no ser intervenida (estando cuestionada su competencia).

En esta discusion el equipo evalla aspectos que van mas alla de la situacion clinica de Ana. En
la reunion en que se debatio el caso, aquellos que planteaban atender a su negativa de continuar el
tratamiento, alin cuando su competencia para tomar decisiones no estuviera clara, se basaban en
el deseo de la paciente de regresar a su casa, y en la alegria que habia manifestado en una ocasion
en que habia sido dada de alta temporariamente. Para ello se atendia especialmente al relato de las
enfermeras, quienes compartian mas tiempo con Ana y la conocian mejor.

Ahora bien, como evidencia el caso de Ana y también el de Celia, la evaluaciéon que el equipo
hace de los intereses de los pacientes estd sesgada por las nociones profesionales acerca del “buen
morir". En algunos casos, las decisiones estan tensionados por aspectos de ese mismo ideal que se
contradicen. La preferencia de no prolongar la vida por medios artificiales, respetar la autonomia
de los pacientes, lograr que el paciente muera acompafado o que haya realizado un “cierre” de su
vida son elementos que no siempre consiguen armonizarse. En otros casos que he documentado, la
decision de prolongar la vida del paciente con un tratamiento (en casos en que esto supone sumar
solamente algunos dias de vida) estuvo orientada a cuestiones como permitir un “mayor arreglo
familiar”, como se evalu6 en el caso de Celia primero para no comenzar la sedacién y luego para
decidir continuar con las medidas de hidratacion; o en la decisidon de tratar una infeccion de un
paciente para darle tiempo a un familiar que viajaba a visitarlo.

En estos casos las decisiones médicas, negociadas con familiares y pacientes, determinan el tiempo
en que ocurre la muerte con el objetivo de adecuarlos a ciertas caracteristicas que definen las nociones
profesionales del “buen morir", en desmedro de otras. Prolongar la vida a partir de tratamientos en
otras ocasiones es considerado como futil o invasivo, como veremos en el caso siguiente. La juventud
de un paciente, la no adecuacién con las imagenes del morir asociadas a un proceso gradual de
deterioro corporal, objetivos pendientes o la posibilidad de proveer tiempo para un “cierre” (familiar,
personal), permite a los profesionales negociar su concepcién de la futilidad o invasividad de una
intervencion.

artigos

Caso 3. Raul

El Gltimo caso es el de Raul, de 81 afos, internado por un cancer pulmonar muy avanzado. En
los dias previos a su muerte, la hija -que es enfermera- presion6 al equipo para que se coloque una
sonda para alimentar a su padre, impedido de realizarlo por sus propios medios. El procedimiento es
desaconsejado por el equipo: por su situacion critica la sonda es considerada una intervencion futil,
que le provocara molestias y ninglin beneficio. En una reunién de equipo el médico a cargo presenta
el caso:

Radl, un paciente de 81 afios, con un diagnéstico de cancer avanzado de pulmén, con una
familia disfuncional. El sefior tiene dos hijas enfermeras, una de ellas muy conflictiva, con
actitud de querer tomar todas las decisiones, y que ha complicado el seguimiento y obligado

a tomar decisiones que no hubiéramos querido. Esto hizo complicado el seguimiento, dado la
no aceptacion o la dificultad de aceptar la terminalidad de la situacién de su padre, desde el
primer dia que se internd. Estaba internado por dolor y falla cognitiva, y evolucioné con falla
organica y delirium. La hija queria que se le colocara una sonda nasogastrica al padre para que
no se deje de alimentarlo. Decia que ella era enfermera y que habia visto a muchos pacientes
recuperarse en terapia intermedia. Se hicieron muchas reuniones con la hija en el breve tiempo
de seguimiento, donde se le tratd de explicar la futilidad de la sonda. La hija no comprendié
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nunca la futilidad de la sonda, y ante el sufrimiento extremo, la
posibilidad de un duelo complicado, no por querellante sino por la
focalizacion en que no se hizo con el padre lo que se debia hacer, se le
coloco la sonda por el poco margen que nos dejaba ella para negociar
esta situacién, colocando en la balanza el discomfort que podria
sobrellevar la colocacién de la sonda para el paciente y el sufrimiento
que le causaria a ella que la sonda no se colocara. (Notas de campo)

El médico comenta que en la decisién de colocar la sonda se evalu6 el poco
dafo de la intervencion, el poco tiempo para decidir (48 o 72 horas antes de que
el paciente falleciera), y el sufrimiento de la hija que exigia esa intervencién:

A mi me parecié mejor ceder en eso y negociar que levantar la bandera
de los cuidados paliativos y la no futilidad por sobre el padecimiento

de esta hija. Acepté negociar la sonda porque era un procedimiento no
muy invasivo, y que podia causar una molestia; pero no habria accedido
si se trataba de entubarlo al paciente, o de pasarlo a terapia intensiva.
(Notas de campo)

En este caso estd en juego la evaluacion de la invasividad de una intervencion
médica, y el desacuerdo de esta evaluacién entre los profesionales del equipo y
los familiares de un paciente que, por su estado clinico, no estd en condiciones de
decidir. La discusién gira en torno a qué hacer ante un caso de esta naturaleza:
sostener los principios de los cuidados paliativos pese a la demanda de una
intervencion considerada innecesaria por los profesionales (“levantar la bandera
de los cuidados paliativos y la no futilidad") o atender al sufrimiento del familiar
que hay detras de este pedido, y cudles serian los limites del equipo ante este tipo
de requerimientos.

En primer lugar, a partir de este caso interesa marcar que las nociones acerca
de lo fatil o invasivo estan sujetas a procesos interpretativos. Las nociones del
caracter “pacifico”, “digno” o “natural” de la muerte de los diferentes actores
(en particular, pacientes y familiares), como se observa en este caso, no se
corresponden necesariamente con el discurso critico del uso de tecnologia en el
final de la vida esgrimido por los cuidados paliativos, como lo evidencian estudios
en otros contextos (Seymour, 2000; Timmermans, 1998)*. A lo largo del trabajo
de campo, pude observar posiciones heterogéneas de pacientes y familiares con
respecto a estos temas. Desde aquellos més cercanos a la ideologia del equipo
(es decir, de disminuir las intervenciones y no recurrir a técnicas de resucitacion
o0 a otras medidas para alargar o mantener con vida al paciente), hasta quienes
consideran estas practicas como formas de “dejar morir” al paciente y presentan
actitudes més activas, como lo ilustra la dificultad para aceptar la indicacion
(contra intuitiva) de que en algunos casos alimentar al paciente puede ser
contraproducente.

Asimismo, las posiciones con respecto a la tecnologia médica pueden variar con
el tiempo. Una médica comenta una charla con la hija de un paciente que esta en
agonia: “Ayer hablé con la hija y me daba la razén, que no se lo pase a la Unidad
de Terapia Intensiva, que para qué seguirle haciendo cosas, que mejor se lo llevan
a su casa para evitar enfermedades intrahospitalarias, y hoy a la tarde se enojo6
y me dijo que lo estamos dejando morir”. Las interpretaciones sobre el caracter
"bueno” o “natural” retoman y recrean imagenes culturales acerca de la muerte y
el morir (la asociacion entre la alimentacién y la vida, etcétera), en las que el papel
que asumen las intervenciones y tecnologias médicas tienen un lugar ambivalente.
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En segundo lugar, el caso permite observar como los profesionales negocian
con los familiares y pacientes estas decisiones. Para ello, la buena comunicacién
con pacientes y familiares, y definir de manera conjunta al paciente como
"moribundo”, permite a los profesionales avalar sus decisiones de acuerdo a
sus principios. El consenso de profesionales, familiares y el propio paciente en
definir a éste Gltimo como “terminal”, “hace médica y éticamente razonable
decidir que continuar con el tratamiento, incluido el soporte vital, seria futil y
s6lo prolongaria el sufrimiento del paciente” (Aldrige, Barton, 2007, p.909). La
no “aceptacion” de la gravedad del cuadro del paciente por parte de la hija no
permite consensuar las decisiones®.

Asimismo, el caso permite observar (en la negociacién del médico con la
hija respecto a la colocacién de la sonda) cierta flexibilidad en las concepciones
profesionales de lo futil y lo invasivo. Al acceder a realizar este procedimiento,
el profesional no sélo negocia con la hija la colacién de la sonda, atendiendo
a su sufrimiento, sino a la vez negocia las fronteras de la invasividad de
una intervencion: “no era tan invasivo”. El caso de Raul ilustra el caracter
problematico de las nociones de invasividad y los problemas de su definicién,
ya que la definicién de una intervencién como futil o invasiva no suelen ser
tan claros ni evidentes, y en ocasiones deben reverse de acuerdo al cambio en
los escenarios. Como puede observarse en este caso, y también en la discusion
sobre la conveniencia de la hidratacién en el caso de Celia, la distincién entre
lo “natural” y lo “artificial” no puede pensarse sino como un continuo de
intervenciones médicas, en el que los limites de lo “aceptable”, lo “digno” y lo
"indigno” no es sino una convencién.
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Discusion

Los casos presentados aqui, y que ilustran la toma de decisiones en el final
de la vida, permiten observar: a) el lugar que tienen la autonomia y los intereses
del paciente en el proceso de toma de decisiones; b) el caracter negociable
e interpretativo de las nociones de “buen morir”, y c) el trabajo activo en el
proceso de toma de decisiones por parte de los profesionales, trabajo orientado
por un conjunto de supuestos acerca de la mejor culminacién de la vida.

En primer lugar, en los casos analizados, las decisiones y los deseos de los
pacientes -y también de los familiares- tienen un lugar en la toma de decisiones
clinicas: la practica de utilizar o no un antibiético, o farmacos para la sedacion,
estd mediada por la bisqueda del equipo de atender (e interpretar) el mejor
interés de los pacientes, sesgado por las propias nociones de “buen morir”, con
las que se busca armonizar los intereses de los pacientes.

En su ensayo sobre la eutanasia, Dworkin (1994) distingue “intereses
de experiencia” e “intereses criticos” en las razones de las personas para
conducir su vida, y que deberian atenderse para abordar las decisiones en los
momentos finales. Los primeros refieren al placer obtenido en la experiencia
de realizar ciertas cosas, gozos personales que no hacen mejor ni peor una
vida; y los segundos refieren a “intereses cuya satisfaccion hace que las vidas
sean genuinamente mejores, interés cuyo no reconocimiento seria errébneo y
las empeoraria” (Dworkin, 1994, p.263). Las decisiones en el final de la vida
deben respetar estos intereses criticos, que no puede determinar una férmula
atemporal, sino responder a las circunstancias especificas e individuales de cado
caso. Los mejores intereses no son los intereses médicos, sino los que mejor
representen las nociones de una vida “buena” o “mala” para cada paciente. Lo
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que los profesionales discuten en los casos analizados es como definir estos intereses (actividad que, en
rigor, corresponderia al paciente o, en caso de no poder realizarlo, a sus familiares). Como hemos visto
en los casos analizados, la evaluaciéon de los intereses del paciente se apoya en una relaciéon de mayor
cercania propiciada por la filosofia de los cuidados paliativos, en que se ponen en juego diferentes
aspectos de la experiencia del paciente (la alegria de volver a su casa, disfrutar pasar tiempo con los
hijos, etcétera), ya no reducida a la materialidad del cuerpo y la enfermedad.

Los primeros estudios de la gestion de la muerte en el hospital (Sudnow, 1971; Glaser, Strauss,
1968, 1965) evidenciaban como la toma de decisiones en el final de la vida estaba orientada a facilitar
el trabajo de los profesionales, asi como a no afectar el clima emocional del servicio; decisiones en
que los pacientes o sus familiares no tenian injerencia. En perspectiva, al margen de cémo finalmente
se resuelven las situaciones en los casos analizados, el lugar otorgado (aunque no necesariamente
respetado) a las opiniones de los pacientes y sus familiares, el trabajo realizado para definir y valorar
sus intereses aparece como novedoso.

La consideracion de los intereses y la autonomia del paciente no es una practica privativa de los
cuidados paliativos, sino que se inscribe en un proceso de transformaciones en el campo médico en
pos de un mayor respecto por la autonomia de los pacientes, proceso con un alcance dispar. Rothman
(1991) sefala que antes de mediados de la década del '70 era comun que el médico tomara las
decisiones individualmente, “sin tener discusiones formales con pacientes, familiares o incluso colegas,
y ciertamente sin llamar la atencién de periodistas, jueces o filésofos profesionales” (Rothman, 1991,
p.2). Con la visibilizacién del proceso de toma de decisiones médicas (en virtud del debate publico
sobre cuestiones como el transplante de 6rganos, las tecnologias de soporte vital, la eutanasia,
etcétera) esta situacién comienza a modificarse paulatinamente y diferentes actores comienzan a
incidir de manera creciente en las decisiones médicas, lo que da pie a procesos de negociacién como
los que se describieron.

Estas “negociaciones” evidencian el caracter a menudo contingente e intercambiable de las
nociones de lo “bueno”, lo “natural” y lo “digno” en el final de la vida. Intervenciones desaconsejadas
en un caso pueden resignificarse en otro. Una intervencién considerada como futil o invasiva, en
principio opuesta a la ideologia de la disciplina, puede negociarse en virtud de atender al sufrimiento
de un familiar (como en el caso de Radul), o supeditarse a otro objetivo que se considera mas
importante, como posibilitar un mejor “cierre” familiar en el caso de Celia, o que un padre llegue a
despedir a su hijo que esta pronto a morir.

Como se ha mostrado en estas paginas, el significado y la definicién de una muerte como “buena”
o “natural” estan sujetos a negociaciones por parte de los actores, mudables de una situacién a otra
y en diferentes momentos de las trayectorias. Ahora bien, los profesionales del equipo negocian con
pacientes y familiares los contornos del ideal de “buen morir”, no asi ciertos aspectos constitutivos
de esta nocion, en particular aquellos mas normativos, como la “aceptacion” de la muerte y la idea
de la necesidad de un “cierre”. Aquello que el equipo “negocia”, en el sentido de procurar incidir
en determinada decision a través de intervenciones puntuales, ya sea con familiares o con pacientes,
esta definido por la ideologia del servicio y por su valoracion de aquello que considera adecuado en el
final de la vida: la “aceptacion”, procurar la armonia y el “cierre” familiar. Estos aspectos muestran las
tensiones entre las practicas de “humanizaciéon” que supone considerar estas cuestiones en la toma de
decisiones médicas, y el caracter en ocasiones normativo de esta mirada “integral” que se extiende a la
experiencia de los pacientes y sus familiares, sus relaciones y sus afectos.

En resumen, en este articulo se problematizé la nocién de “buen morir” que orienta el trabajo
de gestion del final de la vida en cuidados paliativos. Se analizaron los alcances de esta nocion y la
negociacion de sus contornos, a partir del proceso de toma de decisiones en los momentos finales
de las trayectorias de pacientes con enfermedades terminales. El analisis de la toma de decisiones en
el final de la vida permitié describir el caracter contextual y en ocasiones problematico de definir los
contornos de una muerte “buena” o “digna” en ambitos médicos, cuyos significados estan sujetos
a un proceso de construccion y reconstruccion interpretativa por parte de los actores. Como puede
evidenciarse tanto en los debates publicos sobre el final de la vida (sobre la eutanasia, el suicidio
asistido y los limites del uso de tecnologias de soporte vital) como en los espacios interaccionales y
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practicos en que se toman las decisiones médicas, el proceso de morir se revela como una arena de
discusiones cientificas, sociales, bioéticas, juridicas y politicas de primer orden, en la que estan en juego
la nocion misma de persona, la dignidad humana y la autonomia.
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ALONSO, J.P Contornos negociados da “boa morte"”: tomada de decisdes médicas no final
da vida. Interface - Comunic., Saude, Educ., v.16, n.40, p.191-203, jan./mar. 2012.

O artigo analisa a tomada de decisdes médicas no final da vida, explorando as nocdes
leigas e profissionais sobre a “boa morte”. A partir de uma abordagem etnogréfica

em um servigo de cuidados paliativos da cidade de Buenos Aires, Argentina, o artigo
aborda empiricamente a maneira em que os significados em torno dessas nogdes sdo
negociados em contextos praticos e situacionais. A andlise de casos especificos de tomada
de decisdes no final da vida mostra a natureza problematica da definicdo dessas nogdes
em contextos médicos, e que os significados e a definicdo da “boa morte"” estao sujeitos
a interpretagdes dos atores envolvidos. O artigo aponta também as tensdes entre os
projetos de “humanizacdo” dos cuidados no final da vida e a medicalizagdo da morte e
do morrer.

Palavras-chave: Morte. Final da vida. Cuidados paliativos. Tomada de decisdes.
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