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Resumen

Este estudio busco verificar, mediante un cuestionario autoadministrado, el conocimiento y la acepta-
cién de los profesionales de la salud con relacién a las directivas anticipadas de voluntad y a los cuida-
dos paliativos en la atencién primaria. Participaron 40 profesionales de la salud, predominantemente
enfermeros, médicos y técnicos de enfermeria. Hubo predominancia de participantes del sexo femenino
(77,5%), con edades entre 30 y 59 afios (82,5%), con un tiempo de formacién de 10 a 19 afos (45%) y
casados (65%). La mayoria (65%) conocia las directrices de la Organizacion Mundial de la Salud sobre
los cuidados paliativos. Sin embargo, mas de la mitad (55%) desconocia las directivas anticipadas de
voluntad. El conocimiento de las directrices de la Organizacion Mundial de la Salud sobre los cuida-
dos paliativos resulto ser razonable, pero el desconocimiento sobre directivas anticipadas fue elevado,
de lo que se infiere la necesidad de incluir contenidos sobre cuidados paliativos y directivas anticipadas de
voluntad en los curriculos de formacion y de actualizacion de los profesionales de salud.

Palabras clave: Directivas anticipadas. Cuidados paliativos. Autonomia personal. Derechos del
paciente. Voluntad en vida.

Resumo

Diretivas antecipadas: conhecimento e aceitacao de profissionais da satide

Este estudo buscou verificar, por meio de questionario autoaplicavel, o conhecimento e a aceitacdo dos
profissionais de saiide em relacdo as diretivas antecipadas de vontade e aos cuidados paliativos na atengao
primaria. Participaram 40 profissionais de salide, predominantemente enfermeiros, médicos e técnicos de
enfermagem. Houve prevaléncia de participantes do sexo feminino (77,5%), com idade entre 30 e 59 anos
(82,5%), tempo de formacao de 10 a 19 anos (45%) e casados (65%). A maioria (65%) conhecia as dire-
trizes da Organizacdo Mundial da Saude sobre os cuidados paliativos. Entretanto, mais da metade (55%)
desconhecia as diretivas antecipadas de vontade. O conhecimento das diretrizes da Organizacado Mundial
da Saude sobre os cuidados paliativos mostrou-se razoavel, mas o desconhecimento sobre diretivas ante-
cipadas foi elevado, do que se infere a necessidade de inclusdo de contetdos sobre cuidados paliativos e
diretivas antecipadas de vontade nos curriculos de formacao e de atualizacdo dos profissionais de salde.
Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Cuidados paliativos. Autonomia pessoal. Direitos do paciente.
Testamentos quanto a vida.

Abstract

Advance directives: knowledge and acceptance by health professionals

Using a self-administered questionnaire, this study investigated the knowledge and acceptance by health
professionals of advance directives and palliative care in primary care. Of the 40 participating
health professionals, most were nurses, physicians, and nursing technicians. Female professionals
(77.5%) between 30 and 59 years of age (82.5%), with 10 to 19 years since graduation (45%) and married
(65%) predominated in the sample. Most participants (65%) showed familiarity with the World Health
Organization’s guidelines on palliative care. However, over half (55%) were unaware of advance directives.
Professionals showed reasonable knowledge of World Health Organization guidelines on palliative care but
complete ignorance about advance directives, indicating the need for including content about palliative
care and advance directives in the education and updating curricula of health professionals.

Keywords: Advance directives. Palliative care. Personal autonomy. Patient rights. Living wills.
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Con el avance cientifico, especialmente en el
ambito de la medicina, el enfoque del deterioro
de la salud, a través de la enfermedad, hasta la
muerte, ha cambiado a lo largo del dltimo siglo.
Muchas enfermedades potencialmente mortales
se han vuelto crénicas, mientras que otras se han
curado, lo que ha aumentado la esperanza de vida
de las personas?. Sin embargo, en ciertas situa-
ciones clinicas, para quienes sufren un deterioro
progresivo de la salud, se pueden proponer cui-
dados paliativos vy, con la aceptacion del paciente,
adoptarlos, especialmente cuando son necesarios
para aliviar el dolor y el sufrimiento que com-
prometen la calidad de vida2. La opcion por los
cuidados paliativos ofrece una variada gama de
conductas que, ante la imposibilidad de curacién
y admitida la terminalidad hacia la que se dirige el
paciente, enfatizan la esencia de ofrecer una mejor
calidad de vida, no solo a los pacientes, sino tam-
bién a los familiares y demas personas que partici-
pan en su cuidado®.

Por otra parte, el modelo paternalista de prac-
tica médica, en el que los profesionales de la salud
acttan por si solos, combinado con notables avan-
ces biotecnolégicos, ha resultado en un aumento
significativo en el uso de procedimientos terapéu-
ticos, con el riesgo de prolongar el sufrimiento de
los pacientes y sus familiares durante el proceso de
morir“. Al ofrecer cuidados paliativos, el respeto
que los profesionales de salud deben tener por
la autonomia de los pacientes que no pueden ser
curados exige involucrarlos en el proceso de toma
de decisiones durante el final de la vida, y la pro-
posicion de tratamientos o su cambio solo se dara
mediante acciones proporcionales y consistentes
con la ética médica y la lex artis. Ademas, debido
a las manifestaciones de los familiares, las decisio-
nes sobre los cuidados de un paciente que no es
capaz de comunicarse pueden ser diferentes a las
que el paciente elegiria libremente. En este con-
texto, las directivas anticipadas de voluntad (DAV),
con la designacién de un representante para cui-
dados de salud, se han recomendado como una
forma de mejorar la comunicacioén sobre las pre-
ferencias de una persona respecto a las decisiones
sobre sus cuidados cuando no sea capaz de comu-
nicarse®. La elaboracién de directivas anticipadas
antes de experimentar un deterioro significativo
en su estado de salud proporciona al paciente un
mecanismo para manifestar sus deseos respecto a

los tratamientos a que someterse, manteniendo al
mismo tiempo su dignidad®.

La dignidad de la persona humana constituye
uno de los fundamentos de la Carta Magna brasi-
lefa’, y cuando toman conciencia de la importan-
cia de las DAV, la mayoria de los pacientes expresa
el deseo de desarrollar sus propias directivas
para preservar su autonomia®. En ese sentido,
mediante la Resoluciéon del Consejo Federal de
Medicina (CFM) 1.995/2012°, se tratdé de apor-
tar previsibilidad legal a las directivas anticipadas
en el &mbito profesional. Asimismo, el Consejo
Federal de Enfermeria (Cofen) orient6 a los pro-
fesionales de enfermeria a respetar las directivas
anticipadas de la persona ™.

En consonancia con esta tendencia, el Ministerio
de Salud de Brasil (MS), mediante la Resolucién MS
41/2018, establecié que las directivas anticipa-
das de voluntad deben ser facilitadas por estab-
lecimientos oncolégicos de alta complejidad %
recientemente, la Ordenanza GM/MS 3.681/2024 ®
las instituyé como parte de la Politica Nacional de
Cuidados Paliativos. De hecho, aunque no estén
consagradas en nuestro ordenamiento juridico,
las disposiciones normativas, ordenanzas y reso-
luciones de los consejos profesionales y del
Ministerio de Salud terminan proporcionando res-
paldo legal para la aplicacién de las directivas anti-
cipadas de voluntad en Brasil.

Sinembargo, entérminos de legislacion, el Proyecto
de Ley 2.986/2022 ** del Senado Federal, que prevé
directivas anticipadas de voluntad acerca de los
cuidados médicos a que deben someterse los
pacientes en las situaciones especificadas, sigue,
hasta el momento, a la espera de la designacion de
un relator. Sin embargo, varios paises de América
Latina cuentan con legislacion al respecto, como,
por ejemplo: Colombia, México y Puerto Rico,
Uruguay y Argentina .

En este contexto, surge el problema central de
esta investigacion: ;conocen los profesionales de
salud las DAV de los pacientes en cuidados palia-
tivos (o no) a quienes atienden? Como hipotesis,
se entiende que existe un buen conocimiento y
buena aceptacion de las DAV por parte de los pro-
fesionales de la salud, especialmente médicos y
profesionales de enfermeria. También se supone
que los profesionales con menor tiempo de forma-
cion tienen mayor conocimiento sobre DAV, al ser
un tema de reciente evolucién. Asi, el objetivo de
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esta investigacién fue comprobar el conocimiento
y la aceptacién de los profesionales de la salud
respecto a las directivas anticipadas de voluntad
en el contexto de cuidados paliativos en aten-
cioén primaria.

Método

Se trata de un estudio transversal, de caracter
cualicuantitativo, que se realizé con profesionales
de salud de la atencion primaria del municipio de
Palmas/PR, Brasil, abarcando las estrategias de
salud de la familia. El modelo de directivas utilizado
fue desarrollado inicialmente por el Comité de
Bioética del Hospital Universitario Santa Terezinha
de Joacgaba/SC, y por investigaciones realizadas con
estudiantes de grado y posgrado. Con base en una
investigacion realizada con pacientes oncolégicos
y pacientes del Sistema de Salud de Joacaba/SC,
se mejoraron los modelos de DAV y se pusieron a
disposicion de la poblacion 1628,

Se incluyeron en la investigacién profesionales
de la salud que trabajan en atencién primaria y que
aceptaron participar voluntariamente mediante la
firma del Consentimiento Libre, Previo e Informado
(CLPI). Para recopilar los datos, se utilizé un cues-
tionario semiestructurado y autoadministrado,
con preguntas sobre el conocimiento sobre direc-
tivas anticipadas de voluntad y su aplicacién en
cuidados paliativos. Luego de completar el cuestio-
nario, se presenté un modelo de directivas antici-
padas de voluntad para que el participante pudiera
visualizarlo y completarlo. Por Gltimo, se propor-
cioné el segundo cuestionario, en el que el par-
ticipante expresaba su opinién sobre el modelo,
asi como si lo recomendaria. Los cuestionarios
se distribuyeron personalmente a los encuesta-
dos y se les dio una breve explicaciéon sobre cobmo
completarlos. Se incluyé a enfermeros, médicos,
odontodlogos, fisioterapeutas, técnicos de enfer-
meria y agentes comunitarios de salud.

La recopilacion de datos se realiz6 durante el
periodo de julio a agosto del 2023, y los resultados
se tabularon en una hoja de célculo de Microsoft
Excel. El analisis de datos se realiz6 mediante
estadistica descriptiva, utilizando tablas de fre-
cuencias y graficos para presentar los resultados.
La prueba de chi-cuadrado (chi-square) se uti-
lizé para verificar la asociacion entre las variables

sociodemograficas de los encuestados y las cues-
tiones inherentes a los cuidados paliativos y a las
DAV y su evaluacién. Para fines de anlisis, los datos
se tabularon en hojas de calculo electrénicas y se
sometieron a analisis estadistico en el software
SPSS, version 20.0. Para el analisis cualitativo,
se utiliz6 la herramienta en linea wordclouds
(www.wordclouds.com) con el fin de identificar las
palabras mas utilizadas por los participantes.

Resultados

De una poblaciéon de 52 individuos, partici-
paron en la investigaciéon 40 profesionales de la
salud (76,9%), distribuidos de la siguiente manera:
13 enfermeros, 10 médicos, 9 técnicos de enfer-
meria y 6 agentes comunitarios, 1 auxiliar de enfer-
meria y 1 farmacéutico. En la muestra, el 77,5%
(n=31) era mujer. La edad oscil6 entre 30y 59 afios
(82,5%; n=33). Respecto al estado civil, el 65,0%
(n=26) estaba casado, el 22,5% (n=9) era soltero y el
12,5% (n=>5) estaba divorciado. Acerca del niimero
de hijos, el 32,5% (n=13) tenia 1 hijo(a), el 27,5%
(n=11) tenia 2 hijos(as), el 7,5% (n=3) tenia 3 hijos,
el 5% (n=2) tenia 4 hijos y el 27% (n=11) declaré no
tener hijos(as). Respecto a la educacion, el 32,5%
(n=13) tenia educacion secundaria, el 27,5% (n=11)
tenia educacion de posgrado, el 22,5% (n=9) tenia
educacion superior y el 17,5% (n=7) tenia maestria.

Respecto a la profesion, el 32,5% (n=13) era
enfermero, seguido de médicos con un 25% (n=10),
técnicos de enfermeria con un 22,5% (n=9), agentes
comunitarios de salud con un 15% (n=6), auxiliares
de enfermeria y farmacéuticos, ambos con un 2,5%
(n=1). Respecto al tiempo de formacion, el 45,0%
(n=18) tenia entre 10 y 19 afios de formacion en la
profesion, el 35% (n=9), hasta 9 afos, el 17,5% (n=7),
mas de 20 afios y el 2,55% (n=1) no propor-
ciond informacién. Respecto al lugar de trabajo,
el 100% de los encuestados afirmoé que trabaja
en la Unidad Basica de Salud (UBS).

Al ser consultados sobre su conocimiento de las
directrices de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) para cuidados paliativos, el 65% de los par-
ticipantes afirmé tener conocimiento, entre los
cuales hubo predominancia de mujeres (76,92%),
profesionales de enfermeria (34,62%), técnicos de
enfermeria (30,77%) y médicos (26,92%) (Tabla 1).
En cuanto al tiempo de formacién, el 53,85% de
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los que declararon tener conocimiento tenia entre
10y 19 afos. La prueba de chi-cuadrado no mos-
tré asociacion entre el conocimiento de las direc-
trices de la OMS vy el sexo, tiempo de formacién

o educacién (p>0,05). Sin embargo, para la pro-
fesion, debido al mayor conocimiento de algunas
categorias, la prueba estuvo al borde de ser posi-
tiva (p=0,051).

Tabla 1. Conocimiento de las directrices de la OMS para cuidados paliativos (Palmas/PR, 2024)

Si No
Sexo p
n n %
Femenino 20 11 78,57
. 0,905
Masculino 6 3 21,43 (0,0142)
Total 26 100 14 100,00
Si No
Profesion p
n n %
Agente comunitario de salud 1 3,85 5 35,71
Auxiliar de enfermeria 0 0,00 1 7,14
Enfermero 9 34,62 4 28,57
Farmacéutico 1 3,85 - 0,00 O
! ! (11,0266)
Médico 7 26,92 3 21,43
Técnico de enfermeria 8 30,77 1 7,14
Total 26 100,00 14 100,00
. . Si No
Tiempo de formacion p
n %
Hasta 9 anos 8 30,77 6 42,86
De 10 a 19 afios 14 53,85 4 28,57
20+ 4 15,38 3 21,43 02
’ ’ (3,7188)
No informado 0 0,00 1 7,14
Total 26 100,00 14 100,00
Si No
Escolaridad p
n n %
Educacion secundaria 9 34,62 4 28,57
Educacion superior completa 4 15,38 5 35,71
. 0,257
Estudios de posgrado 7 26,92 4 28,57 (5.3121)
Maestria 6 23,08 1 7,14
Total 26 100,00 14 100,00

En la autoclasificacion respecto a la suficiencia
de conocimientos en cuidados paliativos, la prueba
de asociacion no resulto estadisticamente significa-
tiva (p>0,05). Cuando se les pregunto si el abordaje
de los pacientes terminales durante la graduacion
fue suficiente, la respuesta de los participantes fue
predominantemente no, indicada por el 72,5%
(n=29) (Tabla 2). De forma similar, el 87,5% (n=35)
de ellos indic6 no tener formacion extracurricular

en cuidados paliativos. Las pruebas estadisticas
no demostraron asociacién con las caracteristicas
sociodemograficas (p>0,05).

Cuando se les pregunt6 si se sentian aptos para
cuidar a pacientes en situacién terminal, el 52,5%
(n=21) indicé que si, mientras que el 47,5% (n=19)
indicé que no. Al probar la asociacién con profe-
siones y otras caracteristicas sociodemograficas,
el resultado no fue significativo para todas (p>0,05).
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Respecto a recomendar la elaboraciéon de recomendar las DAV se pueden clasificar en tres
DAV para pacientes en cuidados paliativos, categorias cualitativas, a saber: 1) autonomia y
solo el 2,5% (n=1) respondidé negativamente, respeto a la voluntad del paciente; 2) asistencia a
y los demas participantes respondieron afirma- la conducta del profesional de salud; 3) bienestar
tivamente. Las justificaciones obtenidas para del paciente.

Tabla 2. Conocimiento de las DAV durante los estudios de grado y formacién extracurricular (Palmas/
PR, 2024)

Abordaje suficiente durante los estudios de grado Tiene formacion extracurricular
Si No Si No
% e n %
Femenino 7 63,64 24 82,76 . 4 80,00 27 77,14 886
. 0,19 0,
Masculino 4 36,36 5 17,24 (1.672) 1 20,00 8 22,86 (0,020)
Total 11 100,0 29 100,00 5 100,0 35 100,00
Profesion
Agente comunitario 9,09 5 17,24 0,00 6 17,14
de salud
Auxiliar de 0 0,00 1 3,45 0 0,00 1 2,86
enfermeria
Enfermero 36,36 9 31,03 0.836 60,00 10 28,57 0,456

4 3
Farmacéutico 0 0,00 1 3,45 (2,090) 0 0,00 1 2,86 (4,678)
4 0

Meédico 36,36 6 20,69 0,00 10 28,57
Técnico de 2 1818 7 2414 2 4000 7 20,00
enfermeria
Total 11 100,00 29 100,00 5 100,00 35 100,00
Tiempo de
formacion n n
Hasta 9 anos 5 45,45 9 31,03 1 20 13 44,83
De 10 a 19 anos 2 18,18 16 55,17 3 60 15 51,72 -
0.095 0,84
20+ 4 36,36 3 10,34 (6.363) 1 20 6 20,69 (0.816)
No informado 0 0,00 1 3,45 0 0,00 1 3,45
Total 11 100,00 29 100,00 5 100,00 35 100,00
Escolaridad
Educacion 2 1818 11 37,93 2 4000 11 3143
secundaria
Educacion 3 2727 6 20,69 0 0,00 9 2571
superior completa 0.388 0,631
Tl 5 4545 6 2069 (4192 2 4000 9 2571 @7
posgrado
Maestria 1 9,09 6 20,69 1 20,00 6 17,14
Total 11 100,00 29 100,00 5 100,00 35 100,00

Se pregunto a los participantes si en su entorno  profesiones, se destacaron los enfermeros, una vez
laboral alguna vez habian recibido recomenda- que el 50% respondié afirmativamente. Entre los
ciones de no adoptar procedimientos con el fin demas profesionales, la respuesta predominante
de resucitar a pacientes terminales y, entre las fue negativa o que no sabian indicarlo. La prueba
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estadistica indicé que habia una asociacion solo
para la profesion (p<0,05), y fue negativa para
sexo, educacion y tiempo de formacion (p>0,05).
Se pregunt6 a los participantes si estaban de
acuerdo con mantener vivos a pacientes termina-
les por medio de maquinas, y el 82,5% no estuvo
de acuerdo, mientras que el 17,5% si estuvo de
acuerdo. Las justificaciones de los que estuvieron de
acuerdo fueron: “Los pacientes pueden reaccionar”
y “Creo que todo es reversible, salvo la muerte”.
Las justificaciones de quienes no estuvieron de
acuerdo fueron las siguientes: “Solo prolongard el
sufrimiento” (P2); “No hay posibilidad de vida” (P3);
“Cree que disminuiria el sufrimiento familiar” (P4);
“Sufrimiento innecesario” (P6); “Solo prolongaria
el sufrimiento del paciente y de su familia” (P7);
“La vida es para vivirla” (P10); “Estoy completa-
mente en desacuerdo” (P11); “Le estaria quitando la
vida a alguien” (P13); “No estoy de acuerdo, ya que
no hay mds actividad cerebral, compatible con la
falta de vida. La vida tiene un ciclo que debe respe-
tarse” (P17); “La muerte es parte de la vida” (P19);
“La vida es para vivirla y no para sufrirla” (P23);
“En una situacion irreversible, lo mejor es dejarlo ir”
(P24); “Porque cree que estd prolongando el sufri-
miento” (P25); “Debido a los costos y a la confianza
en el sistema actual para determinar el estado de
muertey la irreversibilidad” (P27); “Porque la vida ya
habia terminado y solo prolongaria el sufrimiento”

(P28); “Porque aumenta el sufrimiento de la fami-
lia y del paciente” (P31); “Estoy completamente en
desacuerdo, ya que lo considero una prolongacion
del dolor y el sufrimiento” (P35); “Prolongaria el
sufrimiento del paciente” (P36); “Prolongacion del
sufrimiento del usuario y sus familiares” (P37); “Creo
que es injustificable prolongar mi sufrimiento, como
paciente, y el de mi familia” (P38); “Considero esto
una sobrevida, sin ninguna calidad” (P39); “Porque
el paciente ya esta sufriendo mucho, incluidos
sus propios familiares, evitar prolongar mds este
sufrimiento” (P40); “Pasaria por un proceso vege-
tativo que hoy no apruebo, sin contar que los fami-
liares se desgastarian, perderian un poco de su
vida también” (P5). En el andlisis de wordclouds,
aparecen destacadas las palabras siguientes:
“sufrimiento”, “vida”, “paciente”, “prolongar” y
“familiares”, lo que denota la preocupacién de los
participantes por la distanasia.

Los participantes expresaron su conocimiento
sobre las DAV vy el 55,0% (n=22) indic6 que no
las conocia (Tabla 3). No hubo diferencia esta-
disticamente significativa para las caracteristi-
cas demograficas de los participantes (p>0,005).
Los resultados demostraron que los mayores nive-
les de conocimiento se dan entre los profesionales
de enfermeria y médicos(as), asi como entre los
participantes con tiempo de formacién entre 10 y
19 anos y con los mayores niveles de escolaridad.

Tabla 3. Conocimiento sobre DAV versus caracteristicas de los encuestados (Palmas/PR, 2024)

Sexo

Femenino 15 83,33 16 72,73

. 0,424
Masculino 3 16,67 6 27,27 (0,6386)
Total 18 100,0 22 72,73

Profesion

Agente comunitario de salud 2 11,11 4 18,18
Auxiliar de enfermeria 1 5,56 0,00
Enfermero 7 38,89 6 27,27

. 3,7814
Farmacéutico 1 5,56 0,00 (0.581)
Médico 4 22,22 6 27,27
Técnico de enfermeria 8 16,67 6 27,27
Total 18 100,00 22 100,00

continda...
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Tabla 3. Continuacion

Tiempo de formacion

n
Hasta 9 afnos 6 33,33 8 36,36
De 10 a 19 afos 8 44,44 10 45,45
20+ 4 22,22 3 13,64 U sts
’ ’ (1,2634)
No informada 0 0,00 1 4,55
Total 18 100,00 22 100,00
Si \[o}
Escolaridad P
: n n %

Educacién secundaria 5 27,78 8 36,36
Educacion superior completa 4 22,22 5 22,73

. 0,631
Estudios de posgrado 4 22,22 7 31,82 (2,5741)
Maestria 5 27,78 2 9,09
Total 18 100,00 22 100,00

Al evaluar el modelo DAV, el 72,5% (n=29) de los
participantes lo consideré bueno, mientras que el
27,5% lo considerd aceptable. No hubo diferencias
estadisticamente significativas en las respuestas con
relacion a las variables sociodemogréficas (p>0,05).
La donacién de 6rganos fue sefialada como el punto
mas relevante de las DAV (n=25, o 39,68%), seguida
de la limitacion de tratamientos (n=21, 0 33,33%) y la
designacion de un representante (n=17, 0 26,98%).
Cabe resaltar que los encuestados podrian indicar
mas de un punto como relevante. Las pruebas no
indicaron una asociacioén estadisticamente significa-
tiva con las variables sociodemograficas (p>0,05).

Respecto a la existencia de dudas sobre algliin
punto de las DAV, el 100% de los participantes
indicé no tener ninguna. Cuando se les preguntd
si creen que es importante que las personas ela-
boren sus DAV, el 92,5 % (n = 37) de los encues-
tados dijo que si, y el 7,5 % (n = 3) dijo que no.
Las justificaciones para las posturas negativas
son que “Cada uno sabe lo que hacer o no” y
“Solo quien se encuentra en una situacion cli-
nica que lo justifique”. Las justificaciones de los
que estan de acuerdo fueron: “Es la voluntad de
la persona” (P1); “Voluntad propia (P2); “Para
respetar la voluntad del paciente” (P4); “Para que
se cumplan los deseos del paciente, ademds de
contribuir al abordaje de los profesionales de salud
con relacion al paciente” (P9); “Para que se cum-
pla la voluntad de cada uno” (P17); “Derecho
a elegir” (P19); “Voluntad del cliente/paciente”

(P29); “Creo que ayudaria a los equipos durante la
atencion, al mantener la autonomia del paciente
incluso en situaciones de coma” (P35); “Ayuda en
la elaboracion del proyecto terapéutico singular”
(P36); “Autonomia” (P37). En el analisis cualitativo
de estas justificaciones por wordclouds, las pala-
bras que aparecen con mayor protagonismo son
“voluntad” y “paciente”, lo que pone de relieve la
preocupacion de los participantes por la autono-
mia de los pacientes incapaces de comunicarse.

Cuando se les pregunto si consideraban impor-
tante que las secretarias de salud facilitaran
las DAYV, el 100% de los encuestados respondié
que si. Cuando se les pregunté si creian que la lega-
lizacion de las DAV por parte del Congreso Nacional
era relevante, solo el 7,5% (n=3) de los encuestados
dijo que no lo era, mientras que el 92,5% (n=37)
respondi6 afirmativamente (p>0,05). Respecto a la
importancia de las DAV en la conducta profesio-
nal y en la autonomia de los pacientes, la nocién
que predominé es la de que son importantes en
ambas situaciones para el 95% (n=38) de los parti-
cipantes (p>0,05). Respecto a la conducta profesio-
nal ante un cambio de tratamiento solicitado por
el paciente o su representante, el 60,0% (n=24)
cumpliria integramente las solicitudes descritas en
las DAV o la manifestacion de sus representantes,
mientras que el 40,0% (n=16) las cumpliria parcial-
mente (p<0,05 solo para escolarizacion).

Respecto a haber elaborado DAV personales,
solo un participante respondié afirmativamente,
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mientras que los demas respondieron que no lo
habian hecho. Respecto a la intencién de hacerlo
en los proximos 5 afios, el 62,5% (n=25) indico
que si, mientras que el 37,5% (n=15) indicé que no
(p>0,05). Respecto a estar de acuerdo con la idea de
que cada miembro de la familia tenga sus DAV per-
sonales, el 82,5% (n=33) respondio afirmativamente
y el 17,5% (n=7) respondi6 negativamente (p>0,05).
Finalmente, respecto al nivel personal de aceptacion
del modelo de DAV, un 52,5% (n=21) respondi6 que
era “aceptable”, un 45,0% (n=18) lo indic6 como
“bueno” y un 2,5% (n=1) como “malo” (p>0,05).

Discusion

La caracterizacion de la muestra de los profesio-
nales de salud que participaron en la investigacion
mostré predominio de mujeres (n=31, 0 77,5%). Este
resultado puede explicarse por el contexto histérico
y cultural, en la medida en que, tradicionalmente,
en el ambito de la salud, la atencién siempre ha sido
desempenada mayoritariamente por mujeres, dina-
mica que posiblemente alin hoy ejerce influencia .

En cuanto a la profesion, se constatd predominio
de enfermeros, seguidos de médicos. La diversidad de
profesiones de los entrevistados permitié un amplio
analisis del conocimiento y de la aceptacion de las
directivas anticipadas de voluntad y de los cuidados
paliativos en el area de la salud y la identificacion de
posibles profesiones con mayor afinidad sobre el tema.

Respecto a la escolaridad, la mayoria de los parti-
cipantes tenia formacién superior/posgrado/maestria.
Este resultado esta relacionado con el hecho de que
la muestra estd compuesta principalmente por pro-
fesiones que requieren formacion superior y esta en
linea con un estudio que muestra que el porcentaje de
quienes no la tienen generalmente no supera el 10%%.

En cuanto al conocimiento de las directrices de
la OMS para cuidados paliativos, la mayoria respon-
di6 afirmativamente. Puede que este conocimiento
se haya adquirido tras la formacién académica, en la
practica diaria. Esta hipotesis se apoya en el predomi-
nio de conocimientos de los participantes con edades
comprendidas entre 30 y 59 afos y con tiempo de
formacion entre 10 y 19 anos. El conocimiento sobre
cuidados paliativos esta relacionado con el tiempo
de experiencia, ya que, generalmente, los profesio-
nales no reciben una formacién académica adecuada
para tratar con pacientes al final de la vida?*?2. Un

hecho que refuerza la hipotesis es que la mayoria
de los entrevistados consideré deficiente el enfoque
adoptado durante sus estudios de grado respecto al
cuidado de pacientes en fase terminal. Estos hallaz-
gos corroboran otras investigaciones que muestran la
falta de asignaturas que aborden los cuidados palia-
tivos en los curriculos de grado en salud en Brasil 22,
El grupo de profesionales que se siente apto
para cuidar a pacientes terminales presentd propor-
ciones similares al grupo que no se considera apto.
Algunos profesionales de la salud experimentan un
sentimiento de inseguridad al brindar asistencia
a pacientes en fase terminal, debido a las incerti-
dumbres de la transicion de la vida a la muerte ?.
La falta de formacién en profundidad en cuidados
paliativos puede dar lugar a profesionales menos
capacitados para enfrentar los problemas relacio-
nados con el alivio del dolor, el control de los sin-
tomas y el apoyo emocional, tanto de los pacientes
como de sus familias, al final de la vida?. En este
contexto, casi todos discreparon de la actitud de
prolongar artificialmente la vida de pacientes termi-
nales, sobre todo para no aumentar su sufrimiento.
Mas de la mitad de los entrevistados indic6 que
no conocia las DAV. Esto muestra que, a pesar de
que la Resoluciéon CFM 1.995/2012° existe en Brasil
desde hace mas de una década y de que las DAV se
incluyeron en el Cédigo de Etica de los Profesionales
de Enfermeria hace seis anos'°, hay profesionales
de salud que participaron en esta investigacion que
desconocen el instrumento. Este resultado es corro-
borado por un estudio que evalué a profesionales de
la salud respecto a las DAV en un hospital docente
ubicado en Curitiba/PR e identificé que el conoci-
miento estaba por debajo del ideal?. Esta situacion
es preocupante si tenemos en cuenta el aumento de
la esperanza de vida, que genera un mayor nimero
de diagnésticos de enfermedades cronico-degenera-
tivas, enfermedades oncoldgicas y fallos organicos .
Una estrategia para incentivar el conocimiento y el
uso de las DAV seria la creacion/aprobacion de una ley
federal (actualmente, se esta tramitando en el Senado
el Proyecto de Ley 2.986/2022), con la facilitacion de
modelos de directivas por parte de las secretarias de
salud de los municipios, para asegurar el acceso de los
profesionales de salud y de toda la poblacién?.
Aungue la mayoria de los participantes conocian
las directrices de la OMS para cuidados paliativos
(65%), cuando se les pregunté sobre las directivas
anticipadas de voluntad, este niimero disminuyé
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considerablemente: solo el 45,0% indicd que cono-
cia el tema. Esto sugiere que pocos profesionales de
salud se sienten preparados para orientar y acoger
adecuadamente a los pacientes que tienen DAV.
Se confirmo la hipétesis inicial del trabajo de que los
indices mas altos de conocimiento sobre DAV se dan
entre los profesionales de enfermeria y médicos.
Una justificacion para este resultado es la existencia
de directrices especificas de los consejos profesio-
nales de enfermeria® y de medicina, mediante la
Resolucion CFM 1.995/2012°. Sin embargo, no se
confirmé la correlacién entre el conocimiento en
DAV y el tiempo de formacion, lo que difiere de la
hipétesis y significa que la enseflianza ain no ha
producido efectos en la muestra analizada.

Casi todos (95%) reconocieron la importancia de
las DAV para la conducta de los profesionales y la
autonomia de los pacientes, pero el nimero de parti-
cipantes que las seguiria plenamente fue ligeramente
menor (60,0%). En general, existe una mayor tenden-
cia de los médicos a adherirse a las DAV, ya que tienen
mayor conocimiento sobre el tema y mas experiencia
en el tratamiento de pacientes crénicos, terminales y
en cuidados paliativos?. Asimismo, por la similitud de
desempeno y orientaciones éticas, se entiende que
esto ocurra con los profesionales de enfermeria.

Sin embargo, la difusién de informacién acerca
del tema parece ser un camino oportuno, y los
hallazgos de este estudio respaldan esta hipotesis.
A pesar del poco conocimiento sobre el tema,
tras proporcionar un modelo de directivas antici-
padas de voluntad a los participantes de la inves-
tigacién, casi todos coincidieron en que cada
miembro de la familia debia tenerlas, pero fueron
menos en numero los que las harian en los préximos
cinco anos. En este contexto, se necesitan mayores
incentivos a la docencia y a la investigacién acadé-
mica, asi como la creacién de una ley nacional que
regule y difunda el conocimiento sobre el tema.

Respecto a recomendar la elaboracién de DAV
para pacientes en cuidados paliativos, solo un partici-
pante (2,5%) respondié negativamente. Las principa-
les justificaciones para recomendar las DAV fueron el
respeto a la autonomia, la atencién al deseo y el bie-
nestar del paciente, asi como el hecho de servir como
guia para la conducta del profesional de salud. En este
contexto, elaborar las DAV constituye una accién ética
y una responsabilidad, una vez que ofrece al indivi-
duo la oportunidad de tomar decisiones personales,

sin interferencias externas, ya sea de la familia, ya sea
del profesional de salud o de la institucion %032,

La mayoria de los participantes consider6 bueno
el modelo de DAV presentado (72,5%), y la donacion
de o6rganos surgié como el punto mas relevante. En
un estudio que analizé el conocimiento de las per-
sonas mayores acerca de la elaboracion de las DAV
en un municipio del centro-oeste de Santa Catarina,
hubo énfasis en la designacion del representante
y en la donacion de érganos 8. Estos resultados
sugieren que la difusién del conocimiento acerca
de las DAV podria impactar de forma positiva en el
escenario de donacién de érganos en Brasil. Esto se
debe a que el proceso de donacién se da de manera
legal por decision de los familiares, y no del poten-
cial donante, y es comun que muchos individuos
no manifiesten el deseo de ser donantes, lo que
muchas veces resulta en la negativa familiar y con-
secuente negacion de la donacién de 6rganos 2%,

Casi todos los participantes de esta investigacion
no estuvieron de acuerdo con la prolongacién artifi-
cial de la vida mediante maquinas en pacientes que
se encuentran en fase terminal. En el analisis cuali-
tativo (wordclouds), aparecieron destacadas las pala-
bras siguientes: “sufrimiento”, seguida de “pacientes”,
“familiares” y “prolongar”, para enfatizar exacta-
mente lo que los participantes quieren evitar, tanto
para el paciente como para los familiares. Con esta
finalidad, surgi6 la Resolucién CFM 1.805/2006 %,
que, en su articulo 1, autoriza a los médicos a limi-
tar o suspender procedimientos y tratamientos que
prolonguen la vida del paciente en fase terminal, de
enfermedad grave e incurable, respetando la volun-
tad de la persona o de su representante legal. En este
contexto, surgen los cuidados paliativos, un enfoque
multidisciplinario cuyo principal objetivo es brindar
alivio sintomatico y mejorar la calidad de vida de
los pacientes y sus familias en casos de enfermedad
grave, minimizando el dolor, el estrés fisico y el estrés
mental debido al diagnéstico®.

La mayoria de los participantes recomienda la
elaboracion de las DAV, asi como su disponibilidad
para la poblacién. En las justificaciones, las palabras
que aparecieron destacadas fueron “voluntad” y
“paciente”, lo que refleja la preocupacion de los par-
ticipantes por la autonomia del paciente. Ademas, los
participantes expresaron el deseo de que el Congreso
Nacional apruebe la ley que reglamenta las directivas
para asegurar y facilitar dicha autonomia por medio
del uso de la infraestructura del Ministerio de Salud.
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No todos los profesionales encuestados cambia-
rian su conducta para atender un deseo expresado
por el paciente en este documento. La principal
barrera para la aplicacion y utilizacion de las DAV es
el desconocimiento por parte de los profesionales
de salud, asi como de la poblacion, y la falta de ley
especifica, como corroboran estudios realizados
por otros autores Y%, Los datos obtenidos en este
trabajo apuntaron a un déficit de conocimiento
sobre las DAV entre los participantes; de hecho,
solo uno tenia DAV personal. Teniendo en cuenta
que las DAV en Brasil no acarrean costos, a menos
que se opte por registrarlas en una notaria, es posi-
ble que las barreras estén relacionadas con la falta
de conocimiento, la cultura, la voluntad de elabo-
rarlay los factores que permean la incomodidad en
las conversaciones sobre la propia muerte 7.

Como limitacién del estudio, se entiende que
el uso de un cuestionario autoadministrado pudo
haber ocasionado sesgo en alguna informacién
cuyas respuestas podrian provocar verglienza.
Como punto fuerte del estudio, se menciona el
tamano de la muestra, que, dada la dificultad de
participacion, estuvo cerca del nimero ideal y per-
mitio realizar andlisis estadisticos.

Consideraciones finales

El conocimiento de las directrices de la OMS
para cuidados paliativos se mostré razonable entre

los profesionales de salud participantes. Por otra
parte, se constato un déficit de conocimiento sobre
las directivas anticipadas de voluntad. Los mayores
niveles de conocimiento sobre las DAV se identifica-
ron entre los profesionales de enfermeria y médicos,
profesionales con tiempo de formacién entre 10y 19
anos y aquellos con mayores niveles de escolaridad.
Sin embargo, la prueba estadistica mostré que no
hubo diferencia entre el conocimiento y las varia-
bles: profesion, tiempo de formacién y escolaridad.
Los resultados indican que, cuando reciben sufi-
ciente informacién sobre su concepto, existe una
alta aceptacién de las DAV por parte de los profe-
sionales de salud y que casi todos las recomiendan,
sobre todo para pacientes en cuidados paliativos.
Por lo tanto, se infiere que es esencial incluir con-
tenidos sobre DAV y cuidados paliativos en los cur-
riculos de formacion de los profesionales de salud,
asi como la capacitacién regular y la disponibilidad
de materiales educativos tanto para los profesio-
nales de salud como para el publico en general.
Ademas, la elevada aceptacion y las justificaciones
presentadas constituyen argumentos para que el
Congreso Nacional acelere la tramitacién del pro-
yecto de ley sobre DAV, cuya aprobacion favoreceria
su disponibilidad para toda la poblacién interesada.
Se espera que esta investigacién contribuya al
desarrollo de estrategias encaminadas a difundir
el conocimiento sobre la importancia de las DAV,
no solo entre los profesionales de la salud, sino tam-
bién entre los legisladores y la sociedad brasilefa.
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