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Resumen

Las voluntades anticipadas son herramientas para garantizar el cumplimiento de las decisiones
del paciente cuando estos ya no pueden expresarse. Este estudio evalud las percepciones de los
profesionales de la salud sobre el uso de esta herramienta en cuidados paliativos, asi como los prin-
cipales dilemas éticos y las ganancias o pérdidas derivadas de su uso. Se realiz6 una entrevista semi-
dirigida a nueve profesionales, y los datos se sometieron a un andlisis de contenido. Surgieron cinco
categorias, que apuntan a una buena acogida del recurso, pues garantiza el ejercicio de la autonomia
del paciente, reforzando la percepcion de los cuidados, facilitando las decisiones y proporcionandole
confort psicoldgico. Por otro lado, las adversidades o desafios involucraron la necesidad de mejor pre-
paracién técnica y mayor integracion del equipo, la sobrecarga profesional, la inseguridad juridica sobre
el posible uso del documento, la finitud como tabul y el desconocimiento de la sociedad sobre el tema.

Palabras clave: Directivas anticipadas. Cuidados paliativos. Bioética. Grupo de atencién al paciente.

Resumo

Percepcao de profissionais de satide sobre diretivas antecipadas de vontade

Diretivas antecipadas de vontade sado instrumentos que buscam garantir antecipadamente o cumpri-
mento dos desejos do paciente em circunstancias em que ele nao consiga se manifestar livremente. Neste
trabalho investigou-se a percepcao de profissionais de salide sobre o uso dessa ferramenta em cuidados
paliativos, além dos principais dilemas éticos e ganhos ou prejuizos decorrentes de seu uso. Foi realizada
entrevista semidirigida com nove profissionais, e os dados foram submetidos a analise de contetdo.
Evidenciaram-se cinco categorias, que apontaram para uma boa receptividade do recurso, por assegurar
o exercicio da autonomia do paciente, fortalecendo a percepcdo do cuidado, facilitando as decisdes e
propiciando conforto psicolégico. Por sua vez, as adversidades ou desafios envolveram necessidade de
melhor preparo técnico e maior integracdo da equipe, sobrecarga profissional, inseguranca juridica com
eventual uso do instrumento, finitude como tabu e desconhecimento da sociedade acerca do tema.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Cuidados paliativos. Bioética. Equipe de assisténcia ao paciente.

Abstract

Advanced directives as perceived by healthcare professionals

Advance directives are instruments that aim to ensure the fulfillment of patients’ will in circumstances
where they are unable to express themselves freely. This study investigated how health professionals
perceive the use of this tool in palliative care, as well as the main ethical dilemmas and gains or losses
related to it. Semi-directed interviews were conducted with nine professionals and the data underwent
content analysis. Five categories emerged, pointing to a good reception of the resource, as it ensures
patient autonomy, strengthening the perception of care, facilitating decisions and providing
psychological comfort. On the other hand, the adversities or challenges involved the need for
better technical preparation and greater team integration, professional overload, legal uncertainty
about its use, end-of-life as a taboo and society’s lack of knowledge about the subject.
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Los cuidados paliativos (CP) son definidos como la
asistencia brindada por un equipo multidisciplinario a
pacientes que enfrentan una enfermedad potencial-
mente mortal. Tienen como objetivo mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes y sus familiares mediante
la prevencién y el alivio del sufrimiento, asi como
mediante la reduccion de sintomas fisicos, sociales,
psicologicos y espirituales?. Por lo tanto, incluyen no
solo el periodo del diagnéstico y el proceso de enfer-
medad, sino también la finitud y el duelo?.

Se hace entonces necesario prestar atencién a
los deseos del paciente ante situaciones incapaci-
tantes o de muerte, lo que da lugar a debates éticos
y posibles estrategias para resolver dilemas. En ese
sentido, las directivas anticipadas de voluntad (DAV)
son un conjunto de deseos previamente expresados
por el paciente respecto a los cuidados y tratamien-
tos que desea o no desea recibir en circunstancias
que le impidan manifestar su voluntad?.

Las DAV son manifestaciones dirigidas a trata-
mientos médicos que requieren dinamismo y pueden
ser revisadas periddicamente. Entre ellas, dos han
sido mas destacadas en la literatura: el testamento
vital, que se centra en la posibilidad de rechazar
tratamientos médicos que tengan como Unico obje-
tivo prolongar la vida ante un estado irreversible o
vegetativo; y el mandato duradero, que se refiere al
nombramiento de personas para tomar decisiones
médicas cuando el paciente ya no pueda hacerlo®.

Histéricamente, las DAV surgieron con el
avance tecnolégico médico asociado a la prolon-
gacion de la vida en casos terminales o con pro-
noéstico reservado®. En estas condiciones, permiten
al paciente expresarse sobre el manejo médico en
situaciones en las que no seria capaz de manifestar
opiniones y voluntades, sacando a la luz el ejercicio
de la autonomia del sujeto. En el 2012, el Consejo
Federal de Medicina (CFM) aprobd la Resolucion
CFM 1.995/20123, que legitimé el derecho del
paciente a manifestar su voluntad respecto a los
tratamientos médicos, asi como a designar repre-
sentantes para expresar su deseo en situaciones en
las que se encuentre imposibilitado.

Con la resolucién, surgieron dialogos sobre
el cuidado del paciente terminal, su autonomia
y sus derechos, ademas de que se pudo observar
una mayor aceptacion entre los acompanantes
sobre el uso del testamento vital¢. Actualmente,
se discute acerca de la planificacion anticipada de
cuidado (PAC), que, a diferencia de las DAV, es un

proceso de discusién entre profesionales de la salud
y pacientes, con continuidad y dinamicidad respecto
a los cuidados de salud presentes o futuros.

Se consideran elementos del PAC los siguientes:
1) la comprension de los pacientes sobre el diagnos-
tico y el pronéstico; 2) la identificacion de sus deseos,
prioridades e inquietudes; 3) la discusion de las opcio-
nes de tratamiento disponibles y adecuadas a las
necesidades y valores del paciente; y 4) la redaccion
de una DAV en forma de testamento vital o nombra-
miento de un representante de cuidados de salud’.

En ese sentido, el papel de las DAV es fundamen-
tal para legitimar la voluntad y preservar la autono-
mia del paciente, sobre todo en circunstancias en las
que su capacidad de expresarse se ve comprometida.
Con estas condiciones hay mayor predisposicion a la
incertidumbre ética en las decisiones® y, en conse-
cuencia, aumentan las posibilidades de distanasia u
obstinacién terapéutica. También es un instrumento
importante para medir los conflictos bioéticos y su
uso es un medio para resolver conflictos.

A pesar de la reconocida aceptacion de las DAV
por parte de pacientes, familiares y profesionales
de la salud, implementarlas requiere un esfuerzo
adicional, ya que depende de varios factores, tanto
institucionales —como autorizaciones, normas y
protocolos— como relacionados con el equipo,
por ejemplo conocimiento técnico y manejo ade-
cuado del instrumento.

Las DAV han despertado el interés y la aceptacion
de muchos pacientes terminales que buscan una
vida de calidad, sin la prolongacién del sufrimiento
que provocan procedimientos que no conducen a
una cura’. Comprender la percepcion de las DAV por
parte de los profesionales de la salud puede permitir
el desarrollo de estrategias que favorezcan la autono-
mia del paciente y cualifiquen la asistencia prestada.

Teniendo esto en cuenta, este trabajo tiene
como objetivo investigar la percepcion de los
profesionales de la salud sobre el uso de las DAV
en CP, comprendiendo los principales dilemas éti-
cos experimentados por el equipo y abordando
la identificacion de posibles ganancias o pérdidas
resultantes del uso de las DAV.

Método

La investigacion se realiz6 en un hospital gene-
ral de Sergipe que cuenta con unidades quirurgi-
cas y médicas, con asistencia en CP. El muestreo
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fue no probabilistico y por saturacion°, y la selec-
cién de los participantes se dio por conveniencia
y por el método bola de nieve !*. Se adoptaron los
siguientes criterios de inclusion: ser profesional del
area de la salud, tener 18 afos o mas, ser de cual-
quier género, ser miembro del equipo asesor de
CP de la institucion que trabaje directamente con
los pacientes. A su vez, estos fueron los criterios de
exclusion: estar de baja o no desempenar funcién
asistencial, ser residente médico o multidisciplinar.

Participaron en el estudio nueve profesionales
de la salud, dos hombres y siete mujeres, con una
edad media de 39 afos, variando entre 35 y 55,
con diferentes formaciones académicas: trabajo
social, odontologia, terapia ocupacional, fisioterapia,
fonoaudiologia, enfermeria, psicologia y medicina.
Dos participantes tenian doctorado; dos master;
y cinco especializacion.

Todos habian asistido a cursos y capacitaciones
en el area de CP; el tiempo promedio de forma-
cion académica fue de 17 anos y medio; el tiempo
medio de trabajo en la institucién, ocho anos y tres
meses; y el tiempo promedio de actuacién en CP,
cinco anos y seis meses. Seis profesionales decla-
raron utilizar el protocolo SPIKES, dos no utilizaban
ningun tipo de protocolo y uno no declaré nada.
Todos informaron haber tenido contacto con las
DAV por medio de la experiencia, la lectura, clases,
entrenamientos y capacitaciones.

Se recopilé la siguiente informacién: edad, sexo,
area de formacion, nivel de escolaridad, tiempo de
formacion, tiempo de trabajo en el hospital, tiempo
de actuacion en CP, especialidades, capacitaciones,
tiempo de actuacion profesional, adopciéon o
no de protocolos de comunicacion y contacto o no
con las DAV.

Se aplicaron ocho preguntas divididas en dos ejes:
1) CP y prondstico reservado, abordando la com-
prension y el didlogo, la incapacidad de comunica-
ciony los dilemas éticos; 2) DAV, incluyendo pérdidas
y beneficios de su uso, competencias y habilidades
necesarias para trabajar con el instrumento, ademas
de su implementacion y adversidades.

Los participantes fueron invitados a una entre-
vista, que fue grabada y posteriormente transcrita.
El encuentro mantuvo la privacidad necesaria para
resguardar la confidencialidad y el secreto, y duré
entre 20 y 40 minutos.

Los datos se sometieron al analisis de contenido 2,
pasando por el preandlisis, exploracion de material

y procesamiento de los resultados en Microsoft
Excel, y se clasificaron en cinco categorias: 1) primer
contacto con los pacientes para hablar sobre CP;
2) contacto del profesional con pacientes de pro-
nostico reservado o con progresiva incapacidad
para comunicarse; 3) dilemas éticos; 4) beneficios y
pérdidas del uso de las DAV; y 5) implementacion y
adversidades de las DAV.

Resultados y discusion

Primer contacto

El contenido mas destacado en esta categoria
se refiere a la incomprensién de los pacientes o
familiares/red de apoyo sobre la real gravedad del
cuadro clinico (n=6), oscilando entre una expecta-
tivairreal de curaciény la idea de una muerte inmi-
nente, lo que conduce a resistencia al abordaje del
equipo. También fue evidente la preocupacién por
la comunicacion y la comprensién inadecuada de
la nocion de CP, tanto por parte de los pacientes
como de los profesionales de la salud (n=5).

“La mayoria no entiende qué son los cuidados palia-
tivos, no tiene conocimiento. Hay quienes entienden,
pero terminan resistiendo, aunque saben que seria lo
mds correcto, tienen la esperanza de que la muerte
no se produzca” (P2).

“El paciente no siempre comprende la gravedad de
su estado. La familia entiende los cuidados palia-
tivos como algo que surge cuando el paciente estd
[en estado] grave, que no hay recursos médicos para
tratar las enfermedades, o que son limitados. Es como
si se revelara la gravedad de la situacion” (P1).

La preocupacién de los profesionales se debe a
la respuesta emocional y a la perspectiva de futuro
de quien recibe la informacién. También puede
repercutir en el que comunica la noticia, desen-
cadenando estrés, culpa, sensacién de fracaso
e impotencia®®. En ese sentido, la comprension
puede verse facilitada o dificultada por el estilo de
comunicacién, por los hechos informados y por el
ajuste de las expectativas respecto al pronéstico.

Dos participantes destacaron las dificultades
para trabajar con la comisién de CP, debido a la
demora del equipo en solicitar oficialmente los ser-
vicios de la comisién. Esto se refleja en una percep-
cion de que estan manejando los CP por su cuenta,
comprometiendo la integralidad del cuidado.

Investigacion
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“Cuando no se da esa solicitud, hay profesionales
que incluso dicen que el paciente ya estd en CP,
pero no nos solicitan, como que, paliando solo,
cuando hay una comision discutiendo el caso,
tratando de resolver los problemas sociales,
espirituales y la pérdida de integralidad” (P9).

La derivacion de pacientes a CP se reporté
como un factor negativo, lo que pone de mani-
fiesto las dificultades de algunos profesionales,
relacionadas con el sufrimiento personal, la for-
macion, expectativas irreales del paciente y fami-
liares, o, incluso, con cuestiones institucionales 4.,
Estas dificultades también pueden estar asociadas
al conjunto de creencias y estigmas del propio
profesional sobre CP, que pueden impedir la deri-
vacion temprana, convirtiéndose en aspectos que
influyen negativamente en la asistencia prestada °.

Las cuestiones emocionales fueron relatadas
como posibles dificultadoras en el contacto con el
paciente (n=3), permeando procesos de negacion,
indignacién y duelo, ademas del tiempo para asi-
milar su condicién clinica.

“Creo que debemos tener en cuenta las cuestiones
psicoldgicas del paciente a la hora de enfrentar la
enfermedad y el proceso de duelo. Y esto hace que
en un momento pueda expresarse mucho y que en
otro no se exprese de ninguna manera. Creo que
puede variar segun la situacion psicoldgica y fami-
liar del paciente, ya que existe mucho la conspira-
cion de silencio” (P8).

Una de las formas mencionadas por los parti-
cipantes para abordar las dificultades emociona-
les del paciente es seguir directrices o protocolos,
de modo que, a pesar de las dificultades emocionales,
exista un apoyo acogedor por parte del equipo
para asegurar el vinculo terapéutico. El protocolo
mas citado fue el SPIKES (n=6), considerado por los
entrevistados como guia para el proceso de comuni-
cacién. En él, durante el primer contacto, se trabaja
la percepcion que tiene el sujeto de su enfermedad,
la transmision de la informacion necesaria, la res-
puesta empatica a las emociones del paciente y la
discusion sobre la planificacion terapéutica .

Con frecuencia, estos protocolos sélo impli-
can comunicar noticias dificiles. Sin embargo la
demanda de una evaluacion que vaya mas alla
de la dimensién biolégica, considerando la nece-
sidad de tratar emociones del paciente terminal,

hace imprescindible el asesoramiento psicologico.
Esto es especialmente crucial debido a lay la sobre-
carga de sintomas psicolégicos?’.

Contacto con pacientes criticos y
limitaciones clinicas

Prevalecieron cuatro tipos de contenido:
1) condiciones clinicas avanzadas, 2) estrategias
ante las dificultades, 3) dignidad humana vy
4) medios alternativos de comunicacion. Respecto
al primero, fueron recurrentes las quejas de
los profesionales sobre la gravedad de algunos
pacientes cuando se solicita el equipo de CP, lo que
implica dificultades de comunicacién causadas por
sedacién, deterioro cognitivo o uso de dispositivos
que impiden la comunicacion (n=3).

Un entrevistado sefalé la demora en la solici-
tud del equipo como un factor que contribuye a
las limitaciones en el abordaje y en la comunica-
cion con el paciente y su red de apoyo. Este retraso
puede representar un sufrimiento potencial para el
paciente, dada la necesidad de una comunicacién
asertiva y compasiva .

“Existe una gran dificultad para indicarle al paciente
la paliacion. Se tarda demasiado en convocar la
evaluacion del equipo, por lo que algunos pacien-
tes ya llegan a CP en situacion de terminalidad.
Entonces, ¢para qué? ;Para llegar y tomar la mano
del paciente? (P3).

Las dificultades de comunicacién comprome-
ten la participaciéon del paciente en el proceso
salud-enfermedad, lo que imposibilita la compren-
sion de los riesgos y beneficios de las conductas
terapéuticas 8. Ademas, esta condicion impide
garantizar las voluntades del paciente y reducir los
temores relacionados con la enfermedad.

El didlogo educativo y de sensibilizacion con
los equipos asistenciales (n=1) se mencioné como
estrategia para enfrentar esta dificultad. En el hos-
pital en el que se desarroll6 el estudio, el equipo
de CP es consultivo, por lo que cuanto antes se pre-
sente la solicitud, mas se beneficiara el paciente,
con la garantia de preservar la dignidad humana.
Esta se traduce en cuidado integral y priorizacién
del sujeto (n=5), ya que el foco del cuidado incluye
reconocer y responder a las necesidades del
paciente y su familia mediante una visién amplia
y transdisciplinaria *’.
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“Es importante cuando le traemos cosas de su dia
a dia al ahora: pintar, ver peliculas, traer esto a la
hospitalizacion puede aliviar el sufrimiento. Cuando
hacemos una anamnesis estd mds centrada en lo
que hizo, beber, fumar... Falta un poco del hobby,
de la rutina, en definitiva, de la persona” (P9).

Como indican las entrevistas, es necesario huma-
nizar al paciente frente al aspecto técnico del cuidado,
lo que se configura como una de las formas de ase-
gurar la dignidad humana. Para garantizar el cono-
cimiento por parte del equipo sobre la historia y los
deseos del paciente, se recurre frecuentemente a
los familiares o a la red de apoyo, quienes actian
como portavoces del paciente ante la limitacion o
imposibilidad de comunicacion (n=7).

Asi, la familia puede contribuir a la humaniza-
cion del cuidado, reafirmando la importancia de su
inclusién en los CP y la imprescindibilidad de satis-
facer sus necesidades?. En el cuidado recomen-
dado por los CP, la familia es un importante foco de
intervencion, ya que puede enfrentar pérdidas sim-
bdlicas que implican papeles sociales, autonomia,
identidad y la pérdida real del paciente?,

En situaciones en las que se necesitan medios
alternativos de comunicacién, se hizo referencia a
la familia como una aliada:

“Si la dificultad se puede superar mediante el
tablero de comunicacion, pedimos ayuda a una
terapeuta ocupacional y a una fonoaudidloga
para utilizarlo y conocer sus deseos. O acercarse a
la familia para saber si durante su vida ya ha mani-
festado alguna voluntad”. (P8).

En determinadas situaciones, es necesario utili-
zar recursos de comunicacién alternativos, como el
tablero de comunicacién, lo que requiere que el
profesional cuente con un marco teérico-practico
para apropiarse de herramientas de comunicacién
alternativa y ampliada (CAA) 2.

Dilemas éticos

La actuacién en CP esta inmersa en cuestio-
nes éticas: sentimiento de impotencia del equipo,
autonomia y participacion del paciente, deseos
del paciente y de los familiares/red de apoyo,
conspiracion de silencio (entendida como una omi-
sién respecto al diagnostico o al pronéstico clinico
del paciente) 2?2 y toma de decisiones.

Se relat6 el sentimiento de impotencia del equipo
respecto a las limitaciones de las conductas profesio-
nales debido a la baja eficacia de los procedimientos
oincluso al riesgo que determinada conducta puede
representar para el paciente (n=2), ademas del
incumplimiento de los deseos del paciente (n=2).
Dicho sentimiento es precedido por la disponibilidad
fisica y emocional para cuidar y, al elegir ejercitar el
cuidado en el contexto hospitalario, ocurre el con-
tacto directo con el sufrimiento humano. Este esce-
nario puede provocar satisfaccion y vivacidad en el
profesional, asi como también puede evidenciar su
propia vulnerabilidad e impotencia®.

Se pusieron de manifiesto dilemas relativos a los
limites de una decisibn compartida con el paciente
y la conducta técnica del profesional. Comprender
los riesgos y beneficios de cada opcién terapéutica
debe abarcar la historia del paciente y sus valores.
Sin embargo, muchos profesionales afirman que
el paciente no siempre es capaz de decidir sobre
determinadas acciones clinicas.

“Esta cuestion de comer, ;cudndo serd necesaria?
¢Traerd confort o no? Limitacion entre lo que
quiere y su condicion. Puede que quiera comer,
pero si come tendrd broncoaspiracion y morird.
Las conductas de trabajo a veces limitan la elec-
cion del paciente. Y terminamos hablando con el
equipo, pero algunas conductas no son vistas por
la preferencia del paciente” (P2).

Actualmente, hay una discusién en curso y
esfuerzos continuos para brindar el “cuidado ade-
cuado”, que se ha definido como un cuidado indivi-
dualizado, centrado en satisfacer las necesidades,
los deseos y ser clinicamente eficaz, a la vez que es
asequible y responsable en cuanto a los recursos
que se le asignan®.

También se indico la importancia de una comu-
nicacion efectiva para permitir al paciente una
mayor comprensioén y una decisién consciente.
Algunos entrevistados (n=3) destacaron la dife-
rencia entre la eleccién por parte del paciente de
una determinada conducta y su participacion en la
eleccién mediante el didlogo con los profesionales,
atribuyendo a la primera un mayor peso para
el paciente.

La participacion del paciente en su tratamiento
se da mediante decisiones compartidas, es decir,
se busca establecer mediante el didlogo decisiones

Investigacion
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basadas en tratamientos adecuados para cada fase
de la enfermedad y asociadas a las preferencias y
valores expresados por el paciente?*. El deseo del
paciente frente al del familiar puede representar
un dilema ético (n=3), ya que estos deseos pueden
no coincidir o puede haber una situacién critica
que dé lugar a un impasse para el equipo.

“Cuando es la familia quien responde por el
paciente, surgen dilemas éticos. Porque lo que es
cierto para la familia no lo es para el paciente.
No es que no sea portavoz, porque en ese momento
lo serd, pero puede que lo que dice la familia no
corresponda con lo que le gustaria al paciente.
Intentamos creerlo porque es una persona que
conoce al paciente mds a fondo” (Pé).

Aunque la voluntad del paciente tiene priori-
dad sobre la de los familiares, la situacién puede
ser incierta en cuanto a la veracidad de lo que
el familiar expresa como deseo del paciente,
especialmente cuando no hay nada que indique lo
contrario. En ese sentido, existen resoluciones que
pueden orientar la conducta. Segln el articulo 2,
§ 5.° de la Resolucion CFM 1.995/2012, si no se
conocen las DAV del paciente, ni existe represen-
tante designado, o hay desacuerdo entre los fami-
liares, el médico recurrird al comité de bioética
de la institucion o, en su defecto, a la comision
de ética médica del hospital, o aun a los consejos
regional y federal de medicina para fundamentar
su decision sobre los conflictos éticos existentes 2.

Durante la enfermedad, emergen las formas de
afrontamiento que los pacientes, familiares y pro-
fesionales emprenden para abordar la enfermedad
Y sus repercusiones. Las decisiones surgen como
un dilema, debido a la influencia de varios factores,
como los problemas en la comunicacion . La difi-
cultad en las decisiones puede provenir de los
pacientes y de su familia/red de apoyo, o incluso
de los propios profesionales (n=2). En situaciones
en las que la familia ejercita una gran participacion,
pueden ocurrir intentos de proteger al paciente
de la enfermedad omitiendo informacién clinica
(n=3), lo que caracteriza un dilema desde el punto
de vista ético.

Se relaté un intento de eludir el pacto de
silencio ideado por la familia (n=1), para asegu-
rar la autonomia del sujeto y su decision al final
de la vida. Las dificultades pueden resultar en la

conspiracién de silencio, un acuerdo implicito o
explicito que implique la ocultacién del diagnostico
o pronéstico por parte de los familiares, amigos
o profesionales %,

“A veces llega el paciente con un diagndstico de
cdncer, y la familia ya entra diciendo: ‘doctora,
€l no sabe lo que tiene. Cree que es chikunguna’.
Pero en la historia clinica estd la decision familiar
de no contarlo. Al principio el equipo lo respeta,
pero va sensibilizando a la familia sobre la auto-
nomia del individuo, que tiene que conocer la gra-
vedad, su patologia y tiene que elegir cdmo quiere
este final de vida”. (P4).

Beneficios y obstdculos observados
o esperados

Segun los participantes de la investigacion,
asegurar la posibilidad de que el paciente participe
activamente en su proceso salud-enfermedad y en
las acciones que se tomaran cuando no sea capaz
de expresarse tiene beneficios y pérdidas. Se reve-
laron las siguientes subcategorias de beneficios:
seguridad en las decisiones (n=4), autonomia
(n=3), confort psicoldgico (n=1), fortalecimiento
del cuidado y calidad de vida (n=1). Entre los obs-
taculos, se enumeraron las siguientes: deterioro
cognitivo (n=1), aspectos obstaculizadores (n=1),
arrepentimientos (n=2), tecnicismo excesivo com-
binado con la falta de sentido analitico (n=3) y falta
de fidelidad a las DAV (n=1).

La seguridad en la decisién fue abordada por
los participantes (n=4) como un beneficio, lo que
genera confort y respaldo para la actuacién,
una vez que:

“Resolveria algunas cuestiones éticas para los
profesionales y proporcionaria mds apoyo profe-
sional a quienes tienen recelos y temores. Las DAV
aportan un mayor confort al profesional que las
conoce” (P8).

Las DAV, una vez que expresan los valores y pre-
ferencias del paciente, aumentan la seguridad del
profesional, ya que puede actuar de manera con-
tundente, ademas de facilitar el consenso y la cla-
ridad para el equipo multiprofesional con relaciéon
al cuidado ?. Los hallazgos de este estudio apun-
tan al ejercicio de la autonomia como un beneficio
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que brinda el instrumento en momentos en que la
expresion se vea comprometida. Las DAV legitiman
la voluntad del sujeto, respetando su autonomia,
libertad y dignidad #. Segun se relatd, el paciente,
al ejercer su autonomia, puede beneficiarse del
confort psicolégico de saber que sus deseos y valo-
res seran respetados.

“Creo que la directiva, los CP vienen a sumary a
brindar una muerte digna, una calidad de vida en
la muerte. Creo que las DAV vienen para fortalecer
el cuidado del paciente” (P5).

“Es muy importante para la cuestion de mejorar
la condicion psicoldgica [del paciente] incluso en
una situacion tan adversa, porque se da cuenta de
que se abordardn ciertas cosas respecto a lo que
él quiere, al futuro, al posmuerte, de que los fami-
liares tomen alguna medida. Esto tiene una muy
buena repercusion” (P1).

Se enumeraron como posibles obstaculos a
las DAV: la falta de sentido analitico por parte del
equipo sobre la directiva y las circunstancias de su
uso (n=2), el lenguaje técnico del profesional (n=1),
el deterioro cognitivo del paciente (n=1) y el bajo
nivel de instruccion de los pacientes (n=1). La ausen-
cia de sentido analitico sobre la directiva y las cir-
cunstancias de su uso (n=2) pueden expresar reveses
en el futuro, al igual que en una lectura rigida, ya que
puede agregar mas tecnicismo a un proceso que ya
es muy técnico. Ademas, puede permitir a los pro-
fesionales e instituciones de la salud eximirse de
la responsabilidad y del involucramiento con estos
temas y refugiarse en una norma o regla general’.

A esto se suma el lenguaje excesivamente
técnico, que puede representar dificultades en la
capacidad de comunicarse, considerada uno de los
pilares de los CP, y que debe mejorarse continua-
mente 2, Finalmente, también puede representar
el miedo del profesional a enfrentar las reacciones
emocionales del paciente .

Se sefalé como obstaculo el riesgo de falta de
fidelidad a las DAV por parte del representante
(n=1), que puede justificarse por falta de prepara-
cién emocional, lo que pone de relieve la necesi-
dad de conversaciones previas con el responsable
de la representacion y de la toma de decisiones.

“En las DAV hay una persona que seria responsa-
ble de tomar decisiones por ti, por lo que ya debes

haber hablado con ella previamente. Pero esto es
en la teoria, en la prdctica, puede que elijas a una
persona que no estd preparada desde el punto de
vista emocional para estas confrontaciones, y de
repente esta persona ‘oh, hagalo todo’, es un gran
peligro”. (P8).

La falta de fidelidad a las DAV por parte del
representante es un tema importante que debe
tener en cuenta el sujeto que decide definir
sus DAV, pues, a la hora de elegir una persona
especifica, se debe valorar su confiabilidad y su pre-
paracién emocional. Quien ejecuta directamente
las directivas son los profesionales, que deben res-
petar lo que el paciente desearia que se hiciera,
incluso si va en contra de los familiares, segun la
Resoluciéon CFM 1.995/20123.

Cabe resaltar que las decisiones que implican
cuestiones éticas en salud deben ir precedidas del
analisis de los principios de la bioética, autonomia
(aclaracion y participacion en el proceso salud-
-enfermedad), beneficencia (maximizar el bien),
no maleficencia (no causar dafo) y justicia (trata-
miento justo y equitativo) .

Implementacion de directivas anticipadas
de voluntad

La percepcion de los profesionales sobre la
posibilidad de implementar las DAV fue reportada
como positiva (n=5), concebida como una reali-
dad cercana, independientemente de la paliacion.
Sin embargo, se constaté que podria haber varia-
ciones en la receptividad (n=3), dependiendo del
didlogo, del abordaje del equipo y de la prepara-
cion técnica.

“Puede ser fdcil, puede ser dificil. Lo que creo que
es crucial es el manejo técnico del equipo: saber
cdémo abordar a nuestros pacientes, porque su per-
fil es diferente al de un hospital privado” (P8).

La integracion de las DAV al equipo y la apro-
piacion técnico/profesional fueron destacadas
(n=3) como necesidades ante una posible imple-
mentacioén, ademas de justificarse, en parte, por el
déficit de formacién de los profesionales que llegan
al contexto laboral sin la preparacion adecuada.
La muerte o la finitud se consideraron tabu (n=2),
como se muestra en este discurso:

Investigacion
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“Dejamos los estudios de grado con un déficit.
Somos entrenados para el tratamiento curativo
de la enfermedad, entonces cuando llegamos
a esta parte de lo paliativo, puede que no haya
aceptacion, pero creo que les interesaria hablar
de ello. Los profesionales de la salud tienen
poca formacion en esto, porque implica muchas
dimensiones, fisica, psicoldgica, social, espiritual,
dfectiva, etc. Es un gran desafio. El profesional
necesita dotarse de conocimientos que los estudios
de grado no le dan” (P7).

El fracaso en la formacion académica resulta en
la ineptitud del profesional para abordar la palia-
cion y los temas adyacentes. Percibir el tema como
un tabu contribuye a la falta de preparacion ante
situaciones limitrofes de la vida y, en consecuencia,
aumenta el sufrimiento de los pacientes, de los
familiares y del propio equipo?. Es necesario demo-
cratizar la tematica y naturalizar las discusiones,
a nivel técnico, profesional o personal.

En términos practicos, algunos profesionales
mencionaron la informalidad de las DAV (n=2),
afirmando que, durante la actuacion, la verbali-
zacioén de las voluntades del paciente tiene valor
de DAV para el equipo, aunque se sientan mas
resguardados por medio de un documento espe-
cifico. Aunque actualmente no existe legislacion
suficiente para respaldar el instrumento, es funda-
mental que se respeten sus expresiones %.

En el escenario actual, se cerré la tramitaciéon
del Proyecto de Ley 149/2018%, que establecia
las DAV, lo que impacta negativamente la visibilidad
del tema en el ambito politico y refuerza la inse-
guridad juridica del instrumento. La contribucién
del instrumento para las decisiones clinicas quedé
evidente, ademas de la posibilidad de fortalecer la
percepcion positiva del cuidado asistencial (n=2).
Ambos aspectos indican beneficios derivados de la
expresion de los deseos del paciente, ya que podra
sentirse visto y reconocido en su singularidad.

Las decisiones infunden responsabilidad en
quien las toma, y tener la posibilidad de compartir
el proceso decisorio con el paciente, adaptando
sus necesidades clinicas a los valores y deseos
expresados, puede aportar mayor seguridad al
profesional. La calidad del cuidado prestado y sus
resultados dependen del nivel de informacion y de
la toma de decisiones compartida®.

Las posibles adversidades en la implementa-
cién de las DAV implicaron la necesidad de inte-
gracion del equipo (n=2), falta de apropiacion
técnico/profesional (n=1), aspectos contextuales
dificultadores (n=1), resistencia a aprender cosas
nuevas (n=1), acumulacién de responsabilidades
profesionales (n=1), gravedad del cuadro clinico
del paciente (n=1) y necesidad de una base legal/
juridica especifica (n=1). En cuanto a los aspectos
contextuales dificultadores, destaca la postura
pasiva de algunos pacientes ante la enfermedad,
asi como su bajo nivel de instruccién, lo que puede
conducir a una escasa o nula adhesiéon. Aparte
de eso, también existen adversidades relativas a
los profesionales de la salud, quienes, por estar
sobrecargados, pueden ver el instrumento como
una acumulacién de responsabilidades (n=1).

“Nuestro publico son esas personas sencillas.
No creo que pudieran demandar mucho esto:
‘quiero posicionarme yo primero’. Es el bajo nivel
de instruccion, el alto grado de vulnerabilidad de
los pacientes que llegan aqur, las personas estdn
llegando cada vez mds con mayores dificultades,
desempleadas, no alfabetizadas. No existe esa
orientacion, no hay eso de estar preguntando a
los médicos, qué quiere o qué no quiere, vienen y
dicen ‘lo que hagan aqui estd bien, me estdn aten-
diendo bien, lo agradezco mucho’. Entonces uno de
los mayores obstdculos es el nivel de instruccion,
de vulnerabilidad, de educacion formal” (P3).

“Algunas personas se resisten a aprender cosas
nuevas, piensan ‘para mi'es un trabajo mds, es una
responsabilidad mds’, terminan viéndolo como una
acumulacion de trabajo dentro de las funciones
que ya tiene cada uno. Algunas personas pueden
verlo de esa manera” (P2).

Ver el instrumento como una acumulacién de
responsabilidades puede indicar algin nivel de
sobrecarga de trabajo o de estrés ocupacional,
elementos que pueden acarrear daiios a la salud del
profesional y a la calidad de la asistencia prestada.
En ese sentido, es importante que estos profe-
sionales estén atentos a su salud fisica y mental,
asi como a otros factores estresores 2.

Se consideraron importantes las siguientes com-
petencias y habilidades respecto a las DAV: apro-
piacién técnico/profesional del instrumento (n=8),
empatia (n=1), buena comunicacién (n=1), capacidad
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analitica (n=1) y preparacion personal (n=3). Tales
hallazgos ponen de manifiesto la necesidad de
capacitacion técnica para actuar y tomar decisio-
nes con las DAV, ademas de capacitacién en habili-
dades sociales para abordar a los pacientes, lo cual
encuentra respaldo en la literatura.

Un estudio * también sefalé como principales
barreras para la implementacién de las DAV la falta
de manejo adecuado en la gestion del control sin-
tomatico, el malestar al hablar sobre el cuidado y
el malestar emocional al abordar temas que impli-
can la finitud. En cuanto a los factores facilitadores,
se enumeraron los siguientes: formacién y nivel
de conocimientos en el area, comunicacion entre
profesionales, equipos especializados, pacientes y
familiares, necesidad de una formacién basica para
los profesionales, con el fin de mejorar el abordaje
de los pacientes con necesidades paliativas.

Ante un instrumento que pone de relieve la
finitud humana, la capacidad técnica y la prepa-
racion personal son esenciales. Mas alla de com-
petencias técnicas, el profesional debe contar con
habilidades psicolégicas para lograr enfrentar la
finitud humana, asi como habilidades humanitarias
y emocionales?. Es fundamental que perciba sus
propias emociones ante las demandas que comUn-
mente emanan de los contextos de uso de las DAV.

Por ultimo, es necesario tener inteligencia emo-
cional, entendida como la capacidad de reconocer
el propio estado psicolégico y saber qué hacer para
mejorar, si es necesario. Por lo tanto, las capaci-
taciones que se pueden ofrecer deben cubrir los
aspectos técnicos y emocionales 4.

Consideraciones finales

Este estudio permitié abordar las DAV en su uso
en el contexto hospitalario mediante la investiga-
cion de la percepcidn de profesionales de diferen-
tes formaciones académicas en salud acerca del
instrumento. Se constatd que las DAV despiertan
buena receptividad, ya que aseguran el ejercicio
de la autonomia del paciente, fortalecen la per-
cepcién del cuidado, facilitan las decisiones y pro-
pician confort psicolédgico al paciente. Sin embargo,
existen adversidades que superar, como la falta de
apropiacién técnica y la falta de integracion del
equipo, asi como la acumulacién de responsabi-
lidades profesionales, la informalidad juridica del
instrumento, la finitud humana como tabu y el des-
conocimiento de la sociedad sobre las DAV.

Entre las limitaciones de este estudio, se pue-
den enumerar el muestreo de una sola institucién,
una vez que realidades plurales pueden agre-
gar otros elementos culturales y contextuales
a la discusién. A pesar del avance en las discu-
siones, este trabajo identificd la persistencia
de dilemas éticos vivenciados por el equipo:
impotencia, autonomia versus conductas pro-
fesionales, deseo del paciente versus deseo de
lafamilia, eleccion del paciente versus participacion
en el proceso decisorio, inseguridad para deci-
dir y conspiraciéon de silencio. También se pudo
observar un vinculo comun entre las categorias:
la comunicacién. Esto revela su importancia para
el cuidado en salud, incluidas las discusiones
sobre las DAV.
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