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Resumen: El aumento de la tasa de incidencia y prevalencia de la enfermedad renal crénica plantea desafios y dilemas éticos que
tanto pacientes como familiares y profesionales de salud deben enfrentar diariamente. El objetivo de este articulo es presentar una
reflexion sobre la manera como, para la toma decisiones, los pacientes recurren a terceros como participes, lo que requeriria un
abordaje desde la autonomia solidaria. Se presenta el andlisis de doce entrevistas semiestructuradas, realizadas a pacientes de 60
afios o mds, de distintos programas de la Unidad de Nefrologia del Hospital Universitario San Ignacio, Colombia, entre 2017-
2018. En este articulo se propone la necesidad de toma de decisiones centradas en la familia de los pacientes con enfermedades
crénicas, antes de que su estado sea avanzado y los estados de inconsciencia impidan su autodeterminacion, considerando la
determinacién social de la autonomia.
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Family Centered Decision Making in Advanced Chronic Kidney Disease. From individual autonomy to family or
community autonomy

Abstract: The increase in the incidence and prevalence rate of Chronic Kidney Disease poses challenges and ethical dilemmas
that patients, family members and health professionals must face daily. The objective of this article is to present a reflection
on the way in which patients make recourse to third parties as participants in their decision-making, which would require an
approach based on solidarity autonomy. The analysis of twelve semi-structured interviews conducted with patients 60 years of
age and older, from different programs of the Nephrology Unit of the Hospital Universitario San Ignacio in the period 2017-
2018 Colombia, is presented. This article proposes the need for family-centered decision making of patients with chronic
diseases, before their state is advanced and states of unconsciousness prevent their self-determination, considering the social
determination of autonomy.
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Tomada de decisdes centradas na familia na enfermidade renal cronica avangada. Da autonomia individual a
autonomia familiar ou comunitdria

esumo: O aumento da taxa de incidéncia e prevaléncia da enfermidade renal cronica coloca desafios e dilemas éticos que tanto
R O to da taxa d. d 1 da enfermidad 1 loca desafios e dil t tant
pacientes como familiares e professionais da saide devem enfrentar diariamente. O objetivo deste artigo ¢ refletir acerca de que,
para a tomada de decisoes, os pacientes recorrem a terceiros como participes, o que a nosso juizo requer uma abordagem a partir
a autonomia soliddria. Se apresenta a andlise de doze entrevistas semiestruturadas, realizadas com pacientes de 60 anos ou mais,
daaut lid S t lise de d trevist truturad lizad: tes de 60
de distintos programas da Unidade de Nefrologia do Hospital Universitdrio San Ignacio, Colémbia, entre 2017-2018. O artigo
propée a necessidade de tomada de decisoes centradas na familia dos pacientes com enfermidades cronicas, antes que seu estado
esteja avangado e estados de inconsciéncia impegam sua autodeterminagio, considerando a determinacio social da autonomia.

Palavras chave: enfermidade renal cronica, autonomia pessoal, tomada de decisoes, ética, investigacao qualitativa
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Introduccién

La enfermedad renal crénica (ERC) es un prob-
lema de salud en constante crecimiento y de muy
alto costo, que ocasiona un impacto negativo en la
disponibilidad de los recursos para la atencién de
la poblacién(7,2). El proceso de toma de decisio-
nes en los pacientes con enfermedad renal crénica
avanzada (ERCA) es complejo y se debe tener en
consideracién tanto su edad como el estadio de
su enfermedad, y la alta carga de comorbilidad y
discapacidad asociada. No todos los pacientes son
candidatos a las terapias de sustitucién renal o, en
algunas ocasiones, se deberd plantear la suspen-
sion de estas, basados en el contexto clinico o en el
momento en que la intervencién se considere un
acto futil(3,4). Estas caracteristicas hicieron que la
Sociedad Americana de Nefrologia recomendara
la planificacién de decisiones anticipadas como la
piedra angular en el manejo de los pacientes con
ERCA(1,5). Adicionalmente la autonomia en los
pacientes mayores, con enfermedades crénicas y
progresivas puede verse mediada por la regresion
psicomotriz, caracterizada por un retroceso emo-
cional y fisico de los estindares de independencia
y autodeterminacion de la persona(6).

Comunmente, el derecho a morir dignamente
(DMD) vy las decisiones anticipadas al final de
vida se espera sean tomadas en el marco de la re-
lacién médico-paciente como decisiones compar-
tidas(7) e informadas, guiados las mds de las veces
por el principio de la autonomia, entendido como
el respeto a la decisién del paciente como indi-
viduo, teniendo en consideracién sus preferencias,
es decir una atencién centrada en la persona en
una sociedad comprometida con las libertades in-
dividuales(8). Sin embargo, en la Gltima década,
la literatura cientifica ha comenzado a volcar su
atencion en el papel de la familia en la toma de de-
cisiones(9), en la medida en que se reconoce que
las decisiones son procesos complejos, no nece-
sariamente individuales, que se toman de manera
vincular con otros actores, incluyendo el médico
tratante, la familia, la pareja, entre otros. Hay
poca investigacion acerca de las representaciones
respecto de las voluntades anticipadas y el derecho
a la muerte digna en esta poblacién(70).

Teniendo en cuenta estos antecedentes, surgié la
necesidad de realizar un estudio, de corte inter-
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pretativo, que permitiera “comprender las comp-
rensiones, saber sobre los saberes y entender los
entendimientos’(71) del derecho a morir digna-
mente y las voluntades anticipadas en esta po-
blacién, motivo por el cual se realizé este trabajo
de investigacién usando la “teoria de las repre-
sentaciones sociales” como herramienta teérico-
metodolégica(72). En este articulo se analiza la
actitud de pacientes a las decisiones anticipadas,
y la subrogacién de las decisiones a la familia en

pacientes con ERCA(13).

El derecho a morir dignamente DMD se refiere
al derecho de disponer de la propia vida. Cobija
el hecho de morir sin dolor, con serenidad, acom-
panado y reconciliado consigo mismo y con los
demds(74). Una de las herramientas de utilidad
para hacerlo real son las voluntades anticipadas,
que en Colombia se definen(75) como el instru-
mento que le permite a un individuo participar en
la toma de decisiones relacionadas consigo mismo
y con el cuidado o atencién de su salud; en espe-
cial en el caso de incapacidad, limitacién o para
manifestar sus preferencias al final de la vida, si
llegara el caso de que no pudiera expresar su vol-
untad o estuviera limitado para razonar. Existen
mecanismos en los cuales la responsabilidad de la
decisién recae sobre otros agentes, en este caso,
la familia(76). El marco ético de actuacién de un
sustituto se rige por criterios subjetivos: de juicio
sustitutivo o de mayor beneficio. Los criterios sub-
jetivos incluyen la decision previa del paciente, cu-
ando es capaz, o mediante directrices directas an-
ticipadas, o indirectas: poderes de representacién
sobre cémo ser tratado en momentos determina-
dos. El criterio de juicio substitutivo implica que
un sustituto elige lo que el paciente elegiria si fuese
competente y estuviese a la par tanto de las opcio-
nes médicas, como de su situacién clinica real, in-
cluyendo la posibilidad de ser considerado incom-
petente. El criterio del mayor beneficio o mejor
interés se refiere a que el sustituto elije lo que, en
su juicio, mejor promueve los intereses del pacien-
te y aquello que le proporciona el mayor bien(77).
El sustituto, ademds de conocer bien al paciente,
debe haber mantenido con ¢él una relacién intima
y saber cudles fueron los valores y creencias a partir
de los cuales configuré su proyecto de vida, puesto
que el criterio del juicio sustitutivo, al igual que
sucede con el criterio de la autonomia pura, se pre-
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senta como un modelo de decisién que pretende
fundamentalmente ser respetuoso con el principio
de autonomia del paciente(76).

La autonomia es una expresion polisémica que pu-
ede tener distintos alcances semdnticos y concep-
tuales. En bioética se han desarrollado diferentes
teorias al respecto, como senalan Beauchamps y
Childress en el texto canénico de la bioética clini-
ca. La teorfa més consistente, y posiblemente la
que fundamentd todas las otras, es la que se des-
prende de la nocién kantiana de autonomia y con-
siste en permitir a cada individuo ser si mismo, y
eso es algo mds amplio que tomar decisiones libre-
mente. Esta nocién kantiana de autonomia conci-
be al individuo y su voluntad como intrinseca, con
voluntad para autodeterminarse. En esta acepcion,
el sujeto decide por si mismo sin ninguna consid-
eracion que le sea impuesta externamente, sigue
un deseo que le es propio. Esta voluntad para au-
todeterminarse es lo que lo constituye libre y a su
vez responsable de sus acciones(78). En bioética
clinica significa tener al paciente como “un fin en
si mismo”, nunca como un medio, independiente
de su edad, condicién neurolégica o psiquidtrica,
pues abarca todas las condiciones de posibilidad
de existir. losa, citando a J. S. Miller, enuncia que,
ademds de no interferir en el curso de vida, el de-
ber moral es promoverla activamente, lo que se
traduce en el deber del médico por actuar a favor
de la realizacién del plan de vida que cada uno

tiene(19).

Para el caso de los pacientes aqui entrevistados, se
identificé una tendencia a no decidir anticipada-
mente, sino a ceder la decisidn a sustitutos. En este
articulo se considera importante considerar las
diferentes formas de entender el principio ético de
respeto a la autonomia del individuo, en la medida
en que devienen del problema de la misma nocién
de “individuo”, pues de ella se desprende su esta-
tus moral y, en consecuencia, el respeto debido a
su historia y autodeterminacion.

Algunos autores sefialan, dentro de la corriente
kantiana, la necesidad de distinguir entre los de-
seos de primer y segundo orden, siendo los prim-
eros aquellos que emergen de manera espontdnea,
sin reflexién, y los segundos el fruto de un proceso
de reflexidn, juicio o posicionamiento del mismo
individuo sobre los deseos de primer orden(79).

Esta forma de comprender la autonomia puede ser
puesta en duda —como lo han hecho otros au-
tores— senalando que esta libertad y autodetermi-
nacién solamente puede consolidarse como resul-
tado de procesos sociales de los cuales hace parte
el individuo, es decir que el individuo es un sujeto
social per se, y que, por lo tanto, la autonomia no
puede comprenderse como separada del contex-
to sociohistérico dentro del cual se desarrolla la
persona. Las concepciones individualistas senalan
que, en la medida en que la persona esté sujeta a la
voluntad de otro, entonces serd heterénoma mas
que auténoma respecto de las decisiones. Ramirez
cuestiona las aproximaciones individualistas en
la medida que exacerban el narcicismo, e invita,
como contrapeso, a la integracién de lo cognitivo,
lo afectivo y lo social en el desarrollo de lo moral,
considerando este paso indispensable para el de-
sarrollo de la autonomia(20).

En un primer momento, la bioética clinica con-
siderd la autonomia del paciente como un asunto
puramente individual, en que cada paciente debia
tomar decisiones de manera puramente aislada, y
que lo conveniente era respetar ese dmbito privado
y subjetivo. Con el tiempo se puso en evidencia
que la experiencia individual de enfermedad hace
parte de una red de relaciones e interdependencias,
con lo cual las decisiones ético-clinicas que se de-
riven del ejercicio de su autonomia forman parte
de una red de representaciones y valoraciones so-
ciales que, necesariamente, van a afectar de forma
positiva o negativa a sus interdependientes. Aqui
emerge el concepto de “autonomia relacional”.
Asi, para efectos de evaluar la toma de decisiones,
el paciente debe ser entendido como un nodo de
una red social compleja y heterogénea(21,22).

Mientras la aproximacién individualista de la au-
tonomia plantea que la respuesta a qué hacer frente
a emociones, sentimientos o deseos emergentes, es
el juicio racional®, en el concepto de “autonomia
solidaria” o “relacional” esta se construye en térmi-
nos intersubjetivos, lo que conlleva la preocupa-
cién por el otro a nivel empdtico(20). De hecho,
los estudios en neurobiologfa cuestionan cada vez
mds el concepto mismo de “juicio racional” en la
toma de decisiones(23), ya que se estd dilucidando
la inmensa influencia de la esfera emocional, rad-
icada en el drea limbica y activamente conectada
en el cortex prefrontal, en la toma de decisiones.
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Desde los estudios neurofisiolégicos de Wilder
Penfield en la década de 1950-1960 y los efectua-
dos durante la segunda mitad del siglo XX, con
estimulacion de dreas cerebrales con electrodos, se
consolidd la idea topogréfica de que las decisiones
racionales resultaban de procesos cognitivos supe-
riores, que ocurrfan exclusivamente en dreas del
neocortex cerebral aislados de otras influencias. Se
crefa en una especializacién de las funciones ce-
rebrales por dreas topograficamente diferenciadas;
por otra parte, los estudios sugerian que las emo-
ciones se radicaban exclusivamente en dreas espe-
cificas, como era la amigdala y en general el mes-
encéfalo. Se hablaba de dos cerebros: el racional y
el emocional. No obstante, la mejor comprensién
de las conexiones neurolégicas, gracias a nuevas
herramientas de exploracidn, empezé a revelar, a
finales del siglo XX —1995 en adelante— que
tal independencia y el vinculo causal unilineal no
eran ciertos, sino, por el contrario, existia una in-
tensa interconexién entre dreas cerebrales que se
consideraban auténomas y especializadas. Asi se
puso en evidencia cémo las distintas y dispersas
regiones cerebrales involucradas en emociones
estdn implicadas en la cognicién y viceversa. La
memoria almacenada en lugares distintos tam-
bién resulté ser determinante en la configuracién
de las decisiones. Hoy resulta absurdo pensar en
las decisiones como fenémenos de pura raciona-
lidad. Gracias a los estudios de Antonio Damasio
y muchos otros, se ha demostrado, desde 2000
en adelante, la relevancia de las emociones en la
toma de decisiones(24). Otra perspectiva sobre la
“irracionalidad de las decisiones morales” puede
ser encontrada a lo largo del texto Gobierno de las
emociones, de Victoria Camps, en el que la autora
busca distanciarse del racionalismo hegeménico y
considera la complejidad de la toma de decisiones
como uno de los problemas fundamentales de la
ética contempordnea(25).

Proponemos entonces que los aspectos cognitivos
y afectivos se articulan en la toma de decisiones,
y en la autonomia que resulta de un ejercicio de
equilibrio constante entre el contexto y las relacio-
nes familiares y sociales. La autonomia solidaria
plantea que esta solo se puede lograr en interac-
cién, en el encuentro con otro que se considera
como igual; y que exige la puesta en comun de
puntos de vista distintos. Vista asi, la autonomia
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es solo una posibilidad en el desarrollo del ser hu-
mano, una potencialidad que requiere un proceso
y continuidad en el tiempo, ya que, como ser so-
cial, es necesario el momento y espacio de didlogo
para que, a partir del mejor interés solidario y por
las personas involucradas, se tomen decisiones ba-
sadas en las creencias y valores del individuo, en el
marco de formas de vida comunitarias que son su

fuente(20).
Metodologia

Este estudio corresponde a una investigacién cu-
alitativa-interpretativa. Su protocolo fue aprobado
por Comité de Etica correspondiente a las institu-
ciones involucradas, y teniendo como referencia la
Declaracién de Helsinki. De acuerdo con la leg-
islacién vigente en Colombia, corresponde a un
estudio de riesgo minimo. La recoleccién de in-
formacion se efectué de febrero de 2018 a febrero
de 2019. Se realizaron doce entrevistas semiestruc-
turadas, realizadas a pacientes de 60 afos o mds,
tratados en la Unidad de Nefrologia del Hospi-
tal Universitario San Ignacio, Bogotd, Colombia.
El muestreo se realizé por tipificacién, tomando
como referencia la clasificacién propuesta por la
Kidney Disease: Outcome Quality Initiative K/
DOQI, que define la enfermedad renal crénica
avanzada ERCA como aquella que cursa con un
descenso grave del filtrado glomerular FG < 30
mL/min/1,73 m2(13). En el estudio se incluyé
a pacientes del programa de predidlisis (PD),
didlisis peritoneal (DP), hemodidlisis (HEMO)
y trasplante renal (TR) (ver tabla 1). Se eligi6 a
tres participantes por cada tipo de tratamiento
de ERC, buscando dar cuenta de la experiencia
de pacientes en las diversas etapas de la enferme-
dad. Los pacientes fueron contactados y, una vez
expresaron su interés en participar, se les explicé
el proyecto y los alcances de este, y se firmé el
consentimiento informado. Un paciente se negé
a participar de la entrevista. En todo momento se
mantuvo la confidencialidad de la informacién.
Para la realizacién de las entrevistas los pacientes
podian estar acompanados de un familiar o cuida-
dor, si asf lo deseaban. La guifa de entrevista se es-
tructurd acorde a la teorfa de las representaciones
sociales, considerando tres componentes de estas:
el campo de representacién, la informacién y la
actitud en torno a los derechos de los pacientes, el
DMD vy las voluntades anticipadas. Las entrevistas
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fueron realizadas por una residente de geriatria,
miembro del equipo de investigacién, quién tam-
bién las transcribi6, y quien no tenia injerencia
directa sobre el curso del tratamiento, pero si una
relacién previa de confianza con los pacientes, es-
tablecida durante su rotacién por el servicio. Adi-
cionalmente se llevaban notas de campo durante
las entrevistas y visitas al servicio. Una de las in-
vestigadoras principales es médica especialista de
la Unidad, y fue quien contactd inicialmente a los
pacientes. No realizé ella las entrevistas, con el fin
de reducir el efecto de la relacién médico-paciente
en las respuestas. Los otros dos investigadores no
tenfan relacién directa con el servicio o los pacien-
tes. El andlisis de las entrevistas transcritas se hizo
de manera paralela por el resto del equipo inter-
disciplinario, identificando los contenidos perti-
nentes a cada componente de las representacio-
nes sociales e identificando categorias emergentes
asociadas a la toma de decisiones y autonomia, asi
como las barreras que se podian identificar en las
entrevistas a los pacientes. Estos resultados son los
que se presentan en este articulo.

Resultados: la autonomia en los pacientes de
ERCA mayores de 60 afios

Los pacientes oscilaron entre los 61 y 81 afios (ver
tabla 1). El tiempo de terapias de reemplazo renal

era variado: los pacientes que se encontraban en
hemodidlisis entre 2 y 10 afos, didlisis peritoneal
menos de un afo y 2 afos, trasplante renal entre 2
y 19 afios, y predidlisis menos de 1 afo y 2 anos.

La condicién de los pacientes y los tratamientos
asociados los sujeta a largos tratamientos y visitas
continuas a los hospitales. En el andlisis de las en-
trevistas se identific el género, las relaciones fa-
miliares y la religién como centrales en la toma de
decisiones, y en directa relacién con la autonomia
frente a las decisiones de vida como durante las
distintas fases de los tratamientos.

La familia y las decisiones

Del total de pacientes entrevistados, la mitad rea-
lizé las entrevistas con un acompanante familiar.
Los pacientes que tenfan documentos ya firmados
contaban con un hijo o hija para la toma de de-
cisiones, dejando todas las decisiones a criterio de
sus hijos, sin hablar directamente sobre la muerte.
La subrogacién estd destinada a la familia, que no
solo decide al final de la vida, sino que su papel cu-
bre todo el proceso de la enfermedad, incluyendo
el médico al que se asiste, las citas, en la medida
que el tiempo y acompanamiento de estas depen-
den del tiempo de los cuidadores y familiares, por
lo general las mujeres de la familia.

Tabla 1 Pacientes entrevistados y caracteristicas sociodemogréficas y de tratamiento.

Paciente Género | Edad | Religién Tratamiento Estado civil | Escolaridad
Entrevista #1 TR F 67 Catodlica Terapia de reemplazo | Divorciada | Bdsica Primaria
renal
Entrevista #2 TR M 61 Catolica Terapia de reemplazo | Casado Postgrado
renal
Entrevista #3 TR F 68 NR Terapia de reemplazo | Divorciada | Bachillerato completo
renal
Entrevista #4 DP M 73 Catélica Didlisis Casado Universitario
Entrevista #5 DP M 77 Catélica Didlisis Casado Bachillerato
Entrevista #6 DP M 67 Catélico Didlisis Casado Primaria completa
Entrevista #7 PD F 74 Catélica Predidlisis Separada Primaria Completa
Entrevista #8 PD M 81 Catdlica Predidlisis Casado Primaria completa
Entrevista #9 PD M 80 Catélica Predidlisis Viudo Tecnolégico
Entrevista#10 HEMO | M 75 Adventista del | Hemodidlisis Casado Primaria completa
7° dia
Entrevista#11 HEMO | M 81 Catdlica Hemodidlisis Casado Ninguna
Entrevista#12 HEMO | M 72 Catélica Hemodiilisis Casado Primaria completa
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Para el caso de los pacientes aqui entrevistados, un
paciente informa acerca del silencio completo de
sus hijos ante la opcién de trasplante renal, siendo
ellos los posibles donantes. Durante las entrevistas
no se evidenciaron actitudes dominantes de los fa-
miliares, excepto una constante necesidad de ser-
vir de repositorio de memoria para los pacientes,
recordando medicamentos, si habfan o no recibi-
do informacidn sobre sus tratamientos o sobre el
prondstico.

Los entrevistados presentan a sus familias como
colaboradoras y acompafantes en el proceso, es-
tando esto acorde con su situacién y adherencia al
tratamiento. La mayoria expresé su delegacién de
toma de decisiones a sus familiares, ante el evento
de no poder decidir por si mismos; pero se dejan
concertados algunos aspectos acerca del funeral y
manejo de los restos, que pueden incluir crema-
cién, uso o no de cementerios, y rituales religiosos.
Sin embargo, las decisiones médicas o relacionadas
con el contexto clinico no son discutidas en vida,
solo delegadas.

El género

Si bien se entrevistd a pocas mujeres, y se deberd
profundizar en ello en el futuro, las contactadas
manifestaron una necesidad de acompanamiento
para sacar citas, recordar los medicamentos, ir a
controles, hacer procedimientos burocrdticos, de-
cidir el tipo de tratamiento, su lugar habitual de
vivienda o la necesidad de traslado, entre muchas
otras decisiones que deben asumir en la vida co-
tidiana. Esto se percibe y expresa como “apoyo
familiar” mds que como dependencia. En las mu-
jeres entrevistadas involucr6 a qué médico asistir
y cudndo asistir, mediado por lo general por las
hijas cuidadoras. Al no tener en el grupo de entre-
vistadas mujeres casadas, no es posible establecer
relacién entre la toma de decisiones y el conyugue.
Entre las pacientes entrevistadas, una mujer expre-
sa haber sido abandonada por su pareja luego del
diagnéstico: “Ese viejo me boté cuando me enfer-
mé, no quiero ni que me pregunte, ese sefior cada,
porque me enfermé de tres partes, me botd y se fue
con otra vieja” ( Entrevista TR # 1).

En el caso de las mujeres entrevistadas, las tres di-
vorciadas, sustentan su cuidado y decisiones en las
relaciones con sus respectivas hijas.
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Por otro lado, los hombres entrevistados se expre-
san mds como individuos que toman decisiones
por si mismos. Al preguntar a un paciente sobre
sus preocupaciones, responde: “P: Asi como estoy
pasando los dias generalmente no [se preocupal,
yo manejo todas mis finanzas, estoy en compaiia,
tengo un medio ambiente propicio, en el que he
estado siempre, salgo a donde quiero, puedo ir
solo, también me acompafan, pero mds que todo
solo” (Entrevista PD # 9).

La religion

En las pacientes catdlicas entrevistadas, las decisio-
nes de final de vida estdn mediadas por la relacién
con Dios, como ente que las expone y decide so-
bre sus vidas: “Toca aceptar lo que venga porque
qué va a hacer uno, yo no voy a hacer ninguna
cosa mala, nada de eso ni que me maten tampo-
co, ni me pongan nada de eso, me dejen morir
como Dios me trajo a este mundo, Dios me dio
la vida, Dios me la quita” (Entrevista TR # 1). En
este caso en particular, la autonomia se centra en
seguir el dictamen de su fe, que en los imaginarios
vincula decisiones de fin de vida con eutanasia o
suicidio asistido. Las decisiones en este contexto
deben considerarse de cardcter heterébnomo: A la
pregunta de: “;Usted les cederfa la decisién a sus
hijos?”, la mujer responde: “No, no, yo... yo...
le exigiria lo que le estoy diciendo a su merced:
seguir el dictamen de Dios y, si ya ellos dicen... es
cosa aparte...” (Entrevista TR # 1).

Otra mujer, que no se identifica con ninguna reli-
gién, excepto con “ser buena persona’, expresa lo
siguiente cuando se le pregunta sobre las decisio-
nes anticipadas:

“E: ;El documento que firmé su hija, otras perso-
nas en trasplante renal también lo conocen?

P: Si, mis amigas conocen.
E: ;Pero lo han firmado?

P: No, es eso la religion, la religién no les permite
donar su cuerpo, no les permite hacer caridad con
esto, aunque la verdad no hablamos de esto por-
que dejarfamos de ser amigas o, por lo menos, ha-
bria un espacio como ahi pues yo respeto mucho”
(Entrevista TR # 3).
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En los pacientes hombres son comunes las expre-
siones “Cuando mi Dios se acuerde de uno”, refi-
riéndose al momento de la muerte, y a dejar seguir
el “curso natural” de la enfermedad o la muerte. El
tratamiento médico no se considera una interven-
cién fuera de lo “natural”, y la decisién sobre los
tratamientos se deja a consideracién de una enti-
dad superior.

Las mayores barreras para una autonomia so-
lidaria: el tabii de la muerte y la comunicacion
con el personal de salud

Dos tendencias surgen en las entrevistas: la muerte
como lo indecible, en la medida que, si se pien-
sa, se menciona o se habla de ella, se le atrae; y la
muerte como algo lejano, una realidad que no les
compete. Un paciente masculino, al preguntarle al
respecto, responde: “(...) pues yo no quiero que
me hablen de la muerte” (Entrevista DP # 4). Si
bien se habla de la muerte, se refieren en especial
al manejo del cuerpo y funeral, y c6mo quieren
que se manejen sus restos, mds que a decisiones
que haya que tomar en el proceso de muerte. Otro
paciente resalta: “(...) como uno no le para bolas
a eso, nunca piensa en morirse, jqué va a pensar
en morirse!” (Entrevista # 2 TR). Finalmente, un
familiar responde por el paciente: “E: ;Habla de la
muerte, del futuro con su familia? P: No, F: No le
gusta a él no le gusta la muerte, ni que se la nom-
bren” (Entrevista DP # 6).

Finalmente, las decisiones que acompafan la
ERCA tienen como actores centrales a los médi-
cos tratantes y su relacién con los pacientes. Estas
estan mediadas por el reconocimiento del saber
médico como aquello que los mantiene vivos. Un
paciente afirma: “yo no sé mucho de medicina,
pues lo que me digan los médicos, yo me atengo a
ellos me dicen haga esto o no lo haga, y yo hago lo
mejor que me pueda” (Entrevista DP # 5).

También, los pacientes sefialan al personal de sa-
lud previo como fuente de desinformacién, falta
de comunicacién efectiva e incluso de procedi-
mientos no realizados o mal realizados, que hacen
que el paciente pierda la confianza en el personal
de salud. Destaca en estas entrevistas que los pa-
cientes se refieren a sus médicos tratantes actuales,
de la Unidad de Cuidado Renal y del Hospital San

Ignacio, como cdlidos, amables, que informan y

dan opciones, compardndolos con otras institu-
ciones. Ningtn paciente se refiere a la calidad de
la relacién del médico con sus cuidadores o fami-
liares; sin embargo, los familiares si son referente
y repositorio de la memoria de sus pacientes, sus
medicamentos, procedimientos y demds requeri-
mientos en el tratamiento o burocrdticos, y esto
se ve reflejado constantemente en las entrevistas.

Resalta el desconocimiento reportado sobre el
DMD vy las decisiones anticipadas, en los que la
mayoria de los pacientes reportan que “nunca’ se
les hablado del tema. Solo los pacientes con mayor
nivel de escolaridad hablan del asunto. Si consi-
deramos la baja escolaridad de los pacientes, esta
sensacion de ausencia de informacién puede rela-
cionarse mds con una falta de comprensién, y por
ende de reflexién, del proceso a seguir y del pro-
néstico de la enfermedad, necesarios para la toma
de decisiones auténomas y solidarias.

Discusién

Los estudios realizados sobre autonomia y toma
de decisiones se centran en su mayorfa en la co-
municacién médico-paciente y rara vez incluyen
otros actores en el proceso. En una revisién del
tema(9) se identificé la importancia y necesidad
de incluir a los integrantes de la familia en la toma
de decisiones, en la medida en que pueden tener
una influencia positiva o negativa en este proce-
so. La influencia positiva refuerza la relacién con
los pacientes y reduce la ansiedad en la toma de
decisiones. Se considera negativa cuando los fa-
miliares interfieren con el proceso con actitudes
dominantes, lo que genera tensién. También pue-
den tener una actitud pasiva, es decir que no estén
involucrados o no tengan deseos de participar por
razones especificas; o una actitud activa, en la que
hacen parte del proceso.

Un estudio de Cervantes, en Denver, mostré
coémo los participantes latinos prefieren la toma de
decisiones en grupo familiar. Quienes no habian
discutido previamente con la familia, expresaron
preferir ceder la toma de decisiones a sus familias y
confiar en que ellos tendrian en cuenta sus mejores
intereses(26).

En una revision reciente, se concluyé que la pla-
nificacién del cuidado centrado en la familia, que
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implica el conocimiento de las voluntades antici-
padas, lleva a una mejor comprension de las prefe-
rencias de los pacientes para la atencién al final de
la vida, lo que conduce a un menor uso de trata-
mientos futiles que prolongan la vida y a recurrir
con mayor frecuencia a los servicios de atencién
paliativa y cuidados paliativos(27).

Los estudios basados en la autonomia solidaria se-
fialan que la autonomia se alimenta del didlogo
con los mds cercanos, por lo que la toma de deci-
siones se podria considerar compartida, al involu-
crar no solamente al sujeto sobre el cual se toma la
accién sino aquellas personas cuyas preocupacio-
nes jugarian un papel crucial(28).

Considerar las interacciones dindmicas entre los
miembros de la familia para la toma de decisiones,
es esencial para la comprension y el tratamiento
de los trastornos individuales y relacionales. Hay
evidencia sustancial de la influencia mutua del
funcionamiento familiar, la salud y las enfermeda-
des, y la utilidad de intervenciones centradas en la
familia en pacientes con afecciones de salud créni-
cas frente a la toma de decisiones conjuntas(29).

En el adulto mayor es necesario considerar su de-
pendencia funcional y, en particular, la relacionada
con la percepcién de apoyo y el género. Estudios
previos muestran que, al analizar la percepcién
de apoyo familiar por género, esta fue mejor para
las mujeres que para los hombres, y las mujeres
mostraron menor dependencia funcional. Sin em-
bargo, esta independencia funcional no necesaria-
mente estd directamente relacionada con el desa-
rrollo de la autonomia individual, en la medida en
que las acciones, roles, labores e imaginarios sitian
a la mujer como cuidadora y no como sujeto de

cuidado(30).

El género, comprendido en el marco del mode-
lo de determinantes sociales de la salud(31), debe
comprenderse vinculado a otros determinantes,
como empleo, educacién, lugar de vivienda entre
otros. En particular para las mujeres mds pobres,
rurales, de bajo nivel educativo, se encontrarin
mayores inequidades en la medida en que ellas y
sus decisiones estdn supeditadas a la aprobacién
o consentimiento de los hombres —esposo o hi-
jos— con quienes habite(31), pero también con
formas particulares de la trayectoria de vida de la
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mujer y su desarrollo psicosocial(32), asi como
con su grado de dependencia funcional.

Adicionalmente, el cuidado de la persona mayor
recae por lo general en las mujeres de la siguiente
generacion, mientras que el cuidado de los hom-
bres heterosexuales mayores recae en su cényuge
mujer.

En este andlisis se propone como hipétesis, para
futuras investigaciones, que aquellas mujeres en
las que persistan relaciones de poder, dependen-
cia emocional o econdmica, y que tengan un lugar
menor en la jerarquia o estructura familiar, delega-
rdn su autonomia al resto de la familia, en especial
a sus hijas, al ser una conducta persistente o here-
dada de un rol de sumisidn.

La forma de relacionamiento y de estructura fami-
liar varfa de sociedad a sociedad y, dentro de esta,
de acuerdo con el género, ingresos econémicos,
educacion, etnia y, en especial, cultura, en la que
el tabd de la muerte y el miedo a hablar sobre la
muerte aparece como transversal a los participan-
tes(33), asociado a su religién. Se supone que este
miedo atraviesa los problemas de comunicaciéon
entre pacientes, familiares y médicos, y que se re-
quiere un ejercicio por parte del médico tratante
para abordar la muerte y la posibilidad de la muer-
te como un campo en el que el papel educador del
médico es requerido.

Conclusiones

Es importante generar procesos de autorreflexiéon
y autonomia solidaria, en los que la determinacién
surja del minucioso autoanilisis de su realidad y la
respectiva consideracién empdtica hacia las perso-
nas y familiares, quienes potencialmente deberdn
asumir la toma de decisiones de sus familiares, con
los consiguientes efectos traumdticos que deriva-
rfan de dicha situacion. Este actuar no es acce-
sorio: forma parte de la verdadera finalidad de la
prdctica médica, como es cuidar integralmente al
paciente mds que curar. Por eso, educar al pacien-
te, entablar relacién con la familia y acompanarla
en el proceso de toma de decisiones enfatiza en
el cardcter pedagégico de la medicina. El perso-
nal de salud estarfa llamado a generar espacios de
reflexién al respecto, estimulando el juicio moral
auténomo en los pacientes que adn tienen sus fa-
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cultades en equilibrio, para que las voluntades an-
ticipadas sean el resultado de un juicioso ejercicio
relacional, consecuencia de la interaccidon consigo
mismo y con su familia, reconociendo las diversas
estructuras y dindmicas familiares posibles.

Podria afirmarse que, para el grupo de pacientes
entrevistados, la educacién, el género y la depen-
dencia econémica estdn relacionados estructural-
mente con la autonomia, y que, en los casos de pa-
cientes de origen rural, baja escolaridad, mujeres y
personas mayores, la subrogacion de la decisién es
lo que mds ocurre, siendo coherente con estudios
previos.

En todas las entrevistas surgié la familia como ac-
tor importante en la difusién y apropiacién de la
informacién, por lo que se debe trabajar de manera
exhaustiva en las estrategias de una mejor comuni-
cacién médico-familia y hacer retroalimentacién
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