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Resumen

Los pacientes terminales casi no tienen autonomia sobre sus Gltimos deseos. Este estudio pretendio
comprender los sentidos que atribuyen los profesionales de la salud que acttian en un hospital general
de alta complejidad acerca de las voluntades anticipadas y del testamento vital. Las entrevistas contaron
con la participacion de 21 profesionales de un equipo multidisciplinario. El analisis cualitativo de los
datos identificé cuatro categorias: comprension de la autonomia de la voluntad del paciente; experiencia
de los profesionales con pacientes terminales y la implicacion de la familia; insercion de directivas anti-
cipadas en Brasil; y conocimiento sobre el testamento vital. Se observaron conflictos entre la voluntad
del paciente, la familia y el equipo de salud, asi como la necesidad de planificacion anticipada de los
cuidados y mayor orientacion de los profesionales.

Palabras clave: Directivas Anticipadas. Autonomia. Personal de salud.

Resumo

Diretivas antecipadas de vontade: perspectiva da equipe multidisciplinar de satide

Pacientes com doencas terminais tém reduzida ou nenhuma autonomia sobre suas Gltimas vontades.
Este estudo buscou compreender os sentidos e significados atribuidos as diretivas antecipadas de von-
tade e ao testamento vital entre profissionais de salide atuantes em um hospital geral de alta comple-
xidade. Foram entrevistados 21 profissionais de equipes multidisciplinares. Da analise qualitativa das
respostas emergiram quatro categorias: compreensao da autonomia da vontade do paciente; experiéncia
dos profissionais com pacientes com doencas terminais e envolvimento da familia; insercio das diretivas
antecipadas de vontade no contexto brasileiro; e conhecimento sobre testamento vital. Foram
observados conflitos entre os desejos do paciente, da familia e da equipe de satide, bem como a neces-
sidade de planejar antecipadamente os cuidados e maiores orientacdes aos profissionais envolvidos.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Autonomia. Profissionais da saude.

Abstract

Advance directives: perspective of the multidisciplinary health team

Patients with terminal ilinesses often have reduced or no autonomy regarding their end-of-life wishes.
This study aimed to identify the meanings attributed to advance directives and living wills among health
professionals working in a highly complex general hospital. 21 professionals from multidisciplinary teams
were interviewed. In total, four categories emerged from the qualitative analysis of the responses:
understanding patient autonomy; professionals’ experiences with terminally ill patients and family
involvement; the implementation of advance directives in Brazil; and knowledge about living wills.
Conflicts were observed among the wishes of patients, families, and the healthcare team, as well as a
need for advance care planning and further guidance for professionals.
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Las directivas anticipadas (DA) y el testamento
vital (TV) surgieron como respuesta al avance
tecnoloégico y a la creciente disponibilidad de
tratamientos ofrecidos a pacientes con pronésti-
cos desfavorables®. Las DA permiten a cualquier
persona capaz, en pleno uso de su consciencia,
determinar las practicas de salud a las que desea
someterse, si en el futuro desarrollara una condi-
cion clinica irreversible que le impida expresar su
voluntad? EI TV, a su vez, refuerza la autonomia del
paciente® al definir criterios que permitan a cual-
quier persona, mayor de edad y lucida, establecer,
junto con su médico, los limites terapéuticos en la
fase final de la vida. Es un documento opcional,
que puede elaborarse en cualquier momento
y modificarse o revocarse también en cual-
quier momento®.

Los cuidados de salud para los pacientes
con enfermedades terminales deberia ser pro-
porcionados, idealmente, por un equipo multi-
disciplinario de salud®, integrado por diversos
profesionales, como médicos, enfermeras, psicé-
logos, trabajadores sociales, fisioterapeutas, tera-
peutas ocupacionales y personal administrativo
(recepcion, triaje, seguridad y transporte)°. Segin
la Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares
(EBSERH)?¢, el enfoque colaborativo de un equipo
multidisciplinario tiene como objetivo mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia, promo-
viendo una mayor comprension de la enfermedad
y de lo que alin se puede vivenciar.

Aunque la esperanza de vida ha aumentado sig-
nificativamente en los Ultimos anos, la muerte es
inevitable. La medicina, en su incansable busqueda
de preservar la vida, a menudo puede fallar en
ofrecer practicas humanisticas capaces de brindar
apoyo a los pacientes terminales y a sus familias’.
Es fundamental reconocer los limites de la vida y
crear condiciones para afrontarlos, centrdndonos
en aliviar el sufrimiento del paciente y su familia,
mas que exclusivamente en preservar la vida.
La dignidad de la persona humana es la base para
sustentar el foco en el cuidado del paciente, sobre
todo en los cuidados paliativos’.

Los cuidados paliativos promueven la acepta-
cion de la finitud de la vida, ofreciendo los medios
necesarios para comprender y vivenciar este
proceso con la mejor calidad posible. Desde esta
perspectiva, la muerte es vista como la conclusién
natural del ciclo vital. Las practicas de cuidado

deben priorizar el interés superior del paciente,
respetando sus sentimientos y los de su familia,
mediante una comunicacién adecuada entre todos
los involucrados®.

La escuchay la aceptacion por parte de los pro-
fesionales son formas de respetar los principios
bioéticos, como la beneficencia (hacer el bien),
la no maleficencia (no dafar al paciente/no causar
dano), la autonomia (respetar la voluntad del
paciente) y la justicia (tratarlo con dignidad y
respeto), considerando al individuo enfermo como
protagonista de su propio cuidado?’. La Constitucion
Federal de 1988 respalda y fundamenta los prin-
cipios bioéticos mediante la implementacion del
principio de la dignidad de la persona humana
(titulo I, art. 1, inciso Ill). Ademas, el titulo I,
capitulo |, articulo 5, inciso Il destaca que nadie
debe ser sometido a trato inhumano o indigno %°.

Por lo tanto, es importante que los profesiona-
les de la salud estén alineados con el propésito de
orientar y apoyar a los pacientes en la etapa final
de la vida para que puedan vivenciar el proceso de
morir con dignidad. Se trata de una idea relacio-
nada con el derecho a una muerte digna: recibir
cuidados, tener el sufrimiento fisico y espiritual
aliviado y vivenciar ese momento de angustia y
tristeza rodeado de comprension y respeto.

Actualmente, los cambios culturales han lle-
vado la muerte del d&mbito doméstico al del
hospital, donde el paciente muchas veces muere
de forma solitaria, lejos de familiares y amigos *.
Con este entendimiento, el Consejo Federal de
Medicina (CFM) publicé la Resolucion 1.995/20128,
que aborda las DA como una forma de reducir
las intervenciones capaces de prolongar el sufri-
miento. Esta resolucién destaca la importancia
de la planificacién anticipada de los cuidados de
salud, para que las voluntades del individuo pre-
valezcan sobre los intereses de los familiares?.
Asi, el objetivo de este estudio fue comprender
los sentidos y significados atribuidos a las DA y al
TV por profesionales de la salud que actiian en un
hospital de alta complejidad.

Método

Se realiz6 una investigacién descriptiva, con enfo-
que cualitativo y muestra por conveniencia. Se inclu-
yeron los profesionales de la salud (enfermero,
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médico o psicologo) que trabajaran en un hospital

docente de alta complejidad, con al menos un afio

de experiencia en el cuidado de pacientes en fase
terminal. Se excluyeron los técnicos, los profesio-
nales en formacion o los médicos residentes.

Los profesionales fueron invitados a participar
en la investigacién en su propio lugar de trabajo,
en los sectores de cuidados paliativos, hemodia-
lisis, oncologia y unidad de cuidados intensivos,
mediante la autorizaciéon de sus superiores y de
acuerdo con su disponibilidad. Luego de recibir
explicaciones sobre el estudio, quienes aceptaron
participar fueron entrevistados con base en las
preguntas rectoras siguientes:

e ;Qué entiendes por autonomia del paciente?

e ;Puedes compartir tu experiencia con
pacientes con enfermedades terminales y
la participacion de la familia en estos casos?

e ;Como percibes la inclusion de las directi-
vas anticipadas en Brasil por medio de Ia
Resolucion 1995, 2012, del CFM3?

e ;Has oido hablar alguna vez del testamento
vital? Si es asi ¢podrias explicar en qué
consiste con tus propias palabras?

Las respuestas de los participantes fueron gra-
badas y luego transcritas en su totalidad por la
investigadora. Tras la lectura para la familiariza-
cion con los datos, se inicio la etapa de codificacion
del contenido, agrupandolo en cuatro categorias,
con base en su significado, para su posterior
analisis tematico y comprensivo. Cada categoria
incluia las “declaraciones” o “unidades de signifi-
cado” mas representativas de los participantes *2.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigaciéon el 11 de diciembre del 2023.
Los participantes fueron representados por la letra
“P” (participante), seguida de nimeros simbdlicos,
sin relacién con el orden de los “discursos” o la
categoria profesional, para asegurar la completa
anonimizacion de los datos.

Resultados y discusion

Se realizaron 21 entrevistas en el lugar de tra-
bajo de los profesionales. La recopilacion de datos
se realizd entre el 28 de febrero del 2024 vy el
10 de junio del 2024. Los datos de los participantes
se presentan en la Tabla 1.

La mayoria de los profesionales era mujer,
con una edad media de 37,7 afios (+8,5), distribuida
entre enfermeros, médicos y psicologos, y la mayoria
declaré tener alguna religion. El tiempo de experien-
cia en la profesion varié entre 1y mas de 21 anos.

Tabla 1. Caracterizacion de los participantes (n=21)

Caracteristica n Frecuencia (%)
Sexo
Femenino 17 80,95
Masculino 4 19,05

Tiempo de experiencia

Entre 1y 5 afios 6 28,57
Entre 6 y 10 afos 7 33,33
Entre 11y 20 anos 5 23,81
Mas de 21 afios 3 14,29

Maestria 3 14,29
Doctorado 2 9,52
Educacion superior completa 1 4,76
Estudios de posgrado lato sensu 15 71,43
Edad 37,7 (+8,5)*
Enfermero(a) 7 33,33
Médico(a) 7 33,33
Psicologo(a) 7 33,33
Si 20 95,24
No 1 4,76

*media y desviacion estdndar

El analisis cualitativo de los datos permi-
tié agrupar las respuestas en cuatro categorias:
1) comprension de los profesionales acerca de la
autonomia de la voluntad del paciente, segln la
Resolucion CFM 1.995/20123; 2) experiencia con
pacientes terminales y participacion de la familia;
3) inclusidn de las directivas anticipadas en el con-
texto brasilefio; y 4) conocimiento de los profesio-
nales de salud sobre el testamento vital.

Categoria 1

Los datos indicaron que hay comprension
en relacién con la autonomia de la voluntad del
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paciente. Sin embargo, los profesionales sefialaron
la necesidad de que los pacientes comprendan su
diagnéstico y los tratamientos disponibles, para que
puedan ejercer efectivamente su autonomia.

“Entiendo que €l tiene el poder de decidir a qué tipo
de tratamiento quiere someterse” (P1).

“El paciente tiene la autonomia de elegir cudles
son sus (...) sus voluntades (...) y nosotros de cum-
plir su voluntad” (P2).

“La autonomia es cuando el paciente tiene pleno
conocimiento de los beneficios y riesgos de sus deci-
siones. Entonces la autonomia es la voluntad del
paciente” (P4).

“Debe comprender completamente su condicion,
los pros, los contras, si es tratable, si no lo es,
y luego, después de que el paciente conozca toda la
situacion junto con el médico, respetando la ética
médica, decidira junto con el profesional la mejor
opcion de tratamiento” (P5).

Pacientes con enfermedades crénicas o termi-
nales rara vez tienen la oportunidad de dialogar
con sus médicos sobre el fin de la vida, y la falta
de didlogo sobre la muerte limita la capacidad de
planificar previamente las DA y de ejercer su auto-
nomia 2. Estos datos indican que las discusiones
sobre la finitud de la existencia deben ocurrir tem-
prano al inicio de la enfermedad y deben incluir
aspectos culturales, la participacion de la familia y
los desafios que afrontar.

La derivaciéon temprana del paciente a los cuida-
dos paliativos puede contribuir a reducir el miedo al
abandono y facilitar la planificacion anticipada del
tratamiento. Sin embargo, la falta de DA vy la difi-
cultad de iniciar un didlogo sobre el final de la vida
siguen siendo desafios frecuentes. Los profesiona-
les de la salud relatan que muchos pacientes evitan
discutir la muerte y, cuando se aborda el tema,
no siempre logran expresar claramente sus deseos 4.

Asi, si bien la autonomia aporta mayor digni-
dad y respeto a las personas con enfermedades
terminales, en la practica, el derecho a la autode-
terminacion y las DA pueden suscitar profundas
controversias, ya que cuestiones éticas, juridicas
y religiosas se entrelazan en esta situacién, dando
lugar a dilemas complejos, especialmente en situa-
ciones de extremo sufrimiento y pérdida de calidad
de vida. La posibilidad de que un paciente anticipe

sus voluntades para el final de su vida, incluido el
rechazo a ciertos tratamientos, cuestiona los limi-
tes de la intervencion médica ®*.

En general, los profesionales entendieron
que las DA eran una forma de preservar la dig-
nidad y la autonomia, aunque también se hayan
sefalado dificultades.

Categoria 2

Incluso cuando los pacientes expresan clara-
mente sus deseos, puede haber conflictos entre
dichos deseos, las ideas de la familia y lo que el
equipo de salud considera mas adecuado en tér-
minos de cuidados.

“Hay pacientes que no quieren someterse al trata-
miento, pero la familia determina que el paciente
se someta al tratamiento” (P8).

“Tuve una paciente que estaba muy, muy mal y
en varias ocasiones expreso que no queria some-
terse a ningun tratamiento, y se estaba debilitando
mucho, incluso expresd varias veces: ‘No quiero
seguir, no quiero seguir’, pero aun asi el equipo
médico siguid hasta el final! Ella tenia un hijo que
queria que se hiciera de todo, y el médico siem-
pre tenia mds en cuenta lo que decia el hijo que lo
que decia la paciente. Tanto es asi que la decision
de ‘paliar’ fue: creo que una semana antes de que
falleciera. Y ella era una paciente muy consciente,
lo expresé varias veces: ‘ino quiero! jno quiero!” (P3).

“De hecho, el deseo del paciente a menudo es dife-
rente al de la familia, y el deseo del paciente y de
la familia son diferentes a los que desea el equipo
sanitario” (P15).

“En Brasil, los cuidados paliativos son muy recientes...
creo que los equipos de salud no estdn preparados
para afrontar la finitud y entonces ese proceso se
vuelve mds doloroso. Entonces, con los cuidados
paliativos entramos en un momento muy tardio,
cuando nos llaman, muy cerca del proceso de morit,
se nos hace mds dificil actuar y lograr trabajar” (P1).

La experiencia de los profesionales indica que la
voluntad de la familia puede prevalecer sobre la del
paciente, lo que genera conflictos entre el paciente,
su familia y el equipo de salud. Cuando se identifica
una enfermedad o una condicién potencialmente
mortal y se implementan tratamientos que pueden
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modificar su curso, el paciente también debe ser
derivado a cuidados paliativos, una medida que
también permite una discusién sobre el futuro.

A menudo, el pacientes es derivado a cuidados
paliativos solo cuando ya esta en proceso de morir
Yy no es capaz de expresar sus deseos sobre como
les gustaria ser cuidado. Los datos sugieren, por lo
tanto, la relevancia de planificar los cuidados de
salud con antelacién e indican que la falta de orien-
tacién y comunicacion entre los implicados sigue
siendo uno de los mayores problemas.

A nivel mundial, solo el 14% de los pacientes que
requieren cuidados paliativos reciben este tipo de
asistencia 6. En Brasil, 625.000 personas necesitan
cuidados paliativos, de las cuales 33.894 son nifios
y 591.890 son adultos. En ese contexto, es impor-
tante destacar que, siguiendo los principios de la
Politica Nacional de Atencion Especializada (PNAES),
la Politica Nacional de Cuidados Paliativos se arti-
cula con el Programa Mas Acceso a Especialistas
(PNAES) y también fortalece la Politica Nacional de
Prevencion y Control del Cancer.

La Politica Nacional de Cuidados Paliativos
tiene como pilares: integrar estos cuidados a la
Red de Atencién a la Salud (RAS), especialmente
en la atencién primaria; promover la mejora de
la calidad de vida de los pacientes, asegurando
atencion humanizada y de calidad; proporcio-
nar medicamentos para el control seguro de los
sintomas; promover la formacién, educacién con-
tinua y valorizaciéon de los profesionales que traba-
jan con cuidados paliativos en el Sistema Unico de
Salud (SUS); y sensibilizar y educar a la poblacién
con respecto a los cuidados paliativos ¥’.

Aunque el envejecimiento poblacional ha pro-
vocado cambios en la incidencia y prevalencia de
enfermedades crénicas no transmisibles, el acceso
a equipos capacitados para atender las demandas
de este perfil de pacientes y sus familias aun es cri-
tico en Brasil 7", Asi, para que todos aquellos que
lo necesitan tengan acceso a cuidados paliativos
de calidad, siguen siendo necesarios programas de
educacion y capacitacion profesional, politicas de
disponibilidad y acceso a medicamentos esenciales,
tal como prevé la Politica Nacional, que incorpora
este tipo de atencidn al sistema de salud Y.

Existe preocupacién respecto a la implemen-
tacion de la autonomia en la practica, ya que la
interferencia familiar compromete la libertad de
eleccion del paciente, quien puede entonces tomar

decisiones sobre su salud, muchas veces con-
tra sus propios deseos y valores. En ese sentido,
cuando una persona tiene reducida su capacidad
de decision, puede tener sus derechos vulnerados
por la imposicion familiar, lo que compromete sus
intereses y su bienestar 8,

Ademas, la discrepancia entre el deseo expre-
sado por el individuo y el expresado por la familia
crea un impasse ético, ya que el equipo de salud
se encuentra ante una situacion de incertidumbre.
La dificultad de hacer cumplir los verdaderos deseos
del paciente hace que la toma de decisiones sea
compleja y delicada, por lo que requiere un andlisis
cuidadoso de todos los aspectos que implica .

Asegurar el derecho del paciente a expresar sus
decisiones respecto a los cuidados de salud a los
que desea someterse no siempre es facil. La falta de
una legislacion clara en el sistema juridico brasilefo,
aliada a la posibilidad de conflictos con los deseos
de los familiares, crea obstaculos para el cumpli-
miento de las Ultimas voluntades del paciente.
Es importante resaltar que la no observacién de los
deseos expresados en vida por el paciente consti-
tuye una afrenta a su dignidad, una vez que puede
someterlo a tratamientos dolorosos, a menudo
incompatibles con sus valores y creencias, y que,
en la mayoria de los casos, le causan sufrimiento
y se consideran futiles, una vez que no ofrecen
una solucién al problema -2,

Ademas de las dificultades que enfrentan el
paciente y su familia, la medicina centrada en la
curacion a cualquier precio no prepara a los profe-
sionales para afrontar la finitud de la vida, lo que
puede causar sufrimiento y frustracién al médico.
Por lo tanto, las facultades de medicina deben
estar alineadas con los principios bioéticos, con el
fin de orientar y capacitar a los profesionales para
afrontar la muerte sin que esta represente una der-
rota o una desilusion 2,

Es en ese sentido que la eficacia de los cuida-
dos paliativos se vuelve fundamental. En contextos
en los que los cuidados paliativos no son prioriza-
dos y los equipos no cuentan con las herramientas
necesarias, la implementacién de estos cuidados
afronta obstaculos, como el desconocimiento de
las directivas, de los principios bioéticos y palia-
tivistas y su aplicacién, asi como la ausencia de
protocolos y politicas institucionales y la escasez
de debates éticos sobre el tema?2. Frente a tales
desafios, este estudio destacé la importancia
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de capacitar a los profesionales para afrontar la
muerte y el proceso de morir.

La comunicacién ha demostrado ser un factor
determinante en la prestacion de cuidados palia-
tivos, tanto para el éxito como para la superacién
de las dificultades. La habilidad de comunicacion
puede transformar la experiencia de afrontar la
finitud, mientras que su falta genera sufrimiento
y crea barreras en la relacion entre profesiona-
les y pacientes 2.

En ese contexto, persiste un dilema que tras-
ciende el ambito médico y alcanza la bioética,
ejemplificado por la decisién entre iniciar o sus-
pender la hidratacién y la nutricién en pacientes
terminales. Comprender los principios que orien-
tan esta area es fundamental para ofrecer un cui-
dado individualizado, respetando la autonomia del
paciente. Considerar aspectos bioéticos permite
a los profesionales de la salud tomar decisiones
mas conscientes y humanizadas, alineadas con los
valores y deseos individuales %,

Un estudio reciente descubrié que la mayoria
de los profesionales de la salud no consultan las
directivas anticipadas de sus pacientes en cuidados
paliativos. Esta omisién afecta directamente la
calidad del cuidado, ya que impide que se respete
la voluntad del individuo. La falta de conocimiento,
la comunicacién ineficiente y la ausencia de proto-
colos claros son algunos factores que contribuyen
a esta realidad, poniendo en riesgo la autonomia 'y
la dignidad de los pacientes?*.

En resumen, la medicina necesita una transfor-
macion profunda en su enfoque del final de la vida.
La rutina de protocolos y procedimientos estanda-
rizados debe repensarse, dando paso a un cuidado
mas humanizado e individualizado. Para ello, es fun-
damental establecer un dialogo abierto y transpa-
rente con el paciente y su familia, involucrandolos
activamente en las decisiones sobre los cuidados
que se le deben brindar, para que la muerte, parte
natural de la vida, sea abordada con respeto, digni-
dad y atencion a las necesidades individuales 2.

En ese sentido, la planificacion anticipada de
cuidados contribuye a mejorar la experiencia de
los pacientes, familiares y profesionales de la salud,
aunque los resultados sobre la calidad del cuidado
prestado y el estado de salud de las personas
enfermas alin son controvertidos, lo que exige mas
estudios para evaluar el proceso de morir en casos
de enfermedades terminales 2.

Categoria 3

También se presenta la visién de los profesio-
nales en cuanto a la relevancia de las directivas
anticipadas en su practica:

“iVaya! Pienso que es muy precario, muy preca-
rio. El tratamiento que se preocupa mds por las
directivas son los cuidados paliativos, la oncologia
también tiene alguna participacion, pero la mayo-
ria de las otras especialidades (...) mira el lado
meédico del tratamiento curativo y no mucho la
autonomia del paciente. Falta mucha orientacion.
En nuestra formacion médica somos muy masifi-
cados hacia la curacion. Pero lo que deberiamos
buscar es cuidar y ser cuidados, y de hecho eso no
es lo que se nos ensefia” (P5).

“:Horrible! Porque a veces no todos los profesionales
cumplen estas directrices. No todo el mundo conoce
estas directrices y los cuidados paliativos en parti-
cular... se habla muy poco de ello. ;Me entiende?
Y las familias no entienden cudles son las directrices,
es algo que aun tenemos que recalcar, desde los aca-
démicos de cada drea de salud y también los profe-
sionales que ya estdn en el drea, pero es bastante
escaso. Falta mucha orientacion” (P9).

“La falta de regulacion legal acaba influyendo en
el incumplimiento de las directivas anticipadas,
y mucho” (P7).

“Entonces, los médicos atin tienen la idea de que
se trata solo del proceso de curacion, sin consi-
derar la calidad de vida del paciente. El paciente
muchas veces no quiere someterse al tratamiento,
pero luego tiene que hacerlo o morird, asi que esto
sucede mucho, apenas veo las directrices” (P8).

“Es sumamente necesario que desde los estudios
de grado (...) hablemos un poco mds sobre los
derechos del paciente. Creo que incluso esta parte
juridica es algo deficiente en el drea de salud (...)
eso no lo tuve en mis estudios de grado” (P11).

“Tengo la sensacion de que los profesionales,
las familias de los pacientes en cuidados palia-
tivos y, a veces, incluso los propios pacientes,
aun tienen dificultades para comprender en qué
consisten las directivas, su importancia e incluso
lo terapéuticas y asistenciales que pueden ser.
Es una discusion que nunca termina. Falta acceso,
falta orientacion” (P17).
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“La falta de reglamentacion de una ley provoca
mucha inseguridad entre los profesionales. Asi que
es una cuestion de si'o no, por lo que la falta de ley
ciertamente tiene un gran impacto en estas cues-
tiones de inseguridad profesional” (P19).

“La mayoria de los pacientes llega a nosotros en
proceso de morir, y no logramos llevar a cabo sus
directivas. Asi que en Brasil aun es... muy dificil
debido a la falta de conocimiento entre los profesio-
nales. Y otra cosa, jla falta de leyes que amparen a
los profesionales provoca mucha inseguridad!” (P2).

“En Brasil se le da muy poca publicidad. A los pacien-
tes no se les da esta opcion para que elijan qué
se hard con ellos (...) entonces, la cultura de Brasil,
la cultura médica, principalmente, es tratar.
Y muchas veces eso ho es lo que el paciente quiere
y ho estd contento con ello. Hay mucha resistencia
por parte de los médicos con relacion a ello” (P10).

Segln la experiencia de los profesionales que
participaron en este estudio, faltan conocimiento
y orientacion sobre las DA entre los equipos de
salud, los pacientes y sus familias, lo que aumenta
la probabilidad de falta de respeto al principio de
autonomia. Ademas, la falta de regulacion legal
crea incertidumbre en el cumplimiento de las
directivas, aunque algunos participantes senala-
ron la resoluciéon del CFM como una directriz que
seguir. En cualquier caso, existe dificultad para
abordar las decisiones de final de vida y tratar
abiertamente la autonomia, especialmente en
casos de diagndsticos sin perspectiva de curacién.

La produccién cientifica sobre las DA en Brasil
aln es escasa, Y la falta de consenso en la infor-
macion disponible dificulta su comprension y difu-
sién. Por lo tanto, se requiere mas investigacion
para profundizar el conocimiento sobre el tema
y promover el debate sobre sus implicaciones.
La Politica Nacional de Cuidados Paliativos ayuda
en ese sentido, una vez que trae entre sus inno-
vaciones la incorporacién de las DA y el respeto
a la autonomia de las personas en la toma de
decisiones, especialmente en el caso de nifios o
de personas bajo tutela 7,

Las DA y el TV son, por lo tanto, instrumen-
tos de apoyo ante dilemas éticos complejos .
El TV es un documento legal que asegura a toda
persona mayor de edad y con plena capacidad
civil el derecho a decidir anticipadamente sobre

los tratamientos que desea o no recibir, en caso
de que no sea capaz de tomar decisiones. Es una
forma de garantizar el respeto a las ultimas volun-
tades en situaciones de enfermedades potencial-
mente mortales .

Por lo tanto, la planificacion anticipada de los
cuidados puede fortalecer y brindar mayor segu-
ridad al desempefio del equipo de salud, promo-
viendo la comunicacion transparente y el respeto a
las decisiones de los pacientes. Esta practica contri-
buye a mejorar la calidad de vida de los pacientes y
profesionales que participan en el proceso?.

Desde esta perspectiva, el concepto de buena
muerte, que implica esperanza, placer y respeto
por el individuo, estd directamente relacionado
con la planificacién anticipada de cuidados.
En ese contexto, registrar previamente los cuida-
dos deseados para el final de la vida proporciona
a los pacientes mayor paz, dignidad y respeto.
Por lo tanto, fomentar la preparacion anticipada de
un TV puede incluso mejorar la calidad del proceso
de morir de la persona en cuestion*°.

Un estudio brasilefio realizado en el 2018 sobre
las DA con médicos que trabajaban en entornos
hospitalarios indicé que el 77% no las conocia,
el 13% habia oido hablar de ellas y el 10% reco-
nocia la norma del CFM, pero sabia que no existia
una regulacion legal hasta ese momento. Por lo
tanto, si bien la Resolucion 1.995 del CFM 2 es del
2012, aun es poco conocida y no esta clara para
una parte importante de estos profesionales 3.

A pesar de que en varios paises la legislacion
reconoce la importancia de las directivas anticipa-
das y de que investigaciones sobre el tema indican
su buena aceptacién social, la elaboracién de estos
documentos aun se produce con baja frecuencia.
La divergencia entre la legislacién, la opinién publica
y la practica pone de manifiesto las barreras que
impiden su efectiva implementacién .

Las DA son herramientas valiosas en los cui-
dados paliativos, pero su uso aun es limitado en
muchos paises, incluido Brasil. Su implementacion
efectiva requiere discusion, definicion de aspectos
esenciales, garantia de acceso y aplicacién. Es fun-
damental que la sociedad, los profesionales de la
salud y los pacientes estén bien informados sobre
su importancia y beneficios *.

Asi, aunque considerada relevante por los pro-
fesionales encuestados, la falta de conocimiento y
orientacién sobre las DA compromete su efectiva
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aplicacién y, en consecuencia, la autonomia del
paciente en la elecciéon de un proceso de finitud
basado en la dignidad y en el respeto a sus ulti-
mas voluntades.

Categoria 4

Las respuestas de los participantes con respecto
al TV demuestran una falta de conocimiento y clari-
dad sobre el término.

“Nunca habia oido ese término” (Pé6).

“No creo tener la formacion técnica para poder
definirlo. Hoy no puedo” (P7).

“No, nunca he oido hablar de eso” (P12).
“No. Creo que no. Testamento vital, no” (P17).
“No, nunca he oido hablar de eso” (P19).

“He oido hablar de un testamento vital, pero no sé
cémo explicar qué es... No lo recuerdo” (P2).

La comprension del TV es esencial para su
correcta aplicacién en la practica clinica, y es fun-
damental que los profesionales de la salud estén
capacitados para identificar los momentos adecua-
dos para elaborar este documento y para seguir las
pautas en él descritas. En ese sentido, la formaciéon
continua en bioética es una inversiéon indispen-
sable para asegurar que el equipo de salud esté
preparado para afrontar cuestiones complejas rela-
cionadas con el final de la vida, garantizando una
mayor seguridad y dignidad al paciente 3.

El concepto de testamento vital (living will) nacié
en los Estados Unidos de América, en la década de
1960%. Uno de los hitos fue el caso de la joven esta-
dounidense Nancy Cruzan, de 25 afios, quien puso de
relieve el debate sobre el derecho a una muerte
digna y la autonomia del paciente en la etapa de
finitud ®*. Después de un grave accidente automovi-
listico, Nancy quedd en estado vegetativo, incapaz
de cualquier interaccion ®. Ante la imposibilidad
de su recuperacién, la familia solicité que se sus-
pendiera la nutricién e hidratacién artificial que la
mantenian con vida. El hospital se neg6 a acceder a
esta peticién sin autorizacién judicial, y sus padres
recurrieron a los tribunales, argumentando que
su hija habia manifestado anteriormente que no
desearia prolongar su vida si un dia se encontrara

en un estado vegetativo persistente. Tras una larga
batalla judicial, la justicia autorizé la interrupcién
de los tratamientos, con base en las evidencias
médicas y en las declaraciones previas de Nancy
sobre sus deseos respecto al final de la vida*¢.

Este caso condujo a una profunda reflexion
sobre el derecho del paciente a rechazar trata-
mientos indtiles. Asi, la historia de Nancy refuerza
la importancia de elaborar un documento escrito,
con validez legal, que exprese los Ultimos deseos
de una persona respecto a su salud, como forma de
asegurar el derecho a una muerte digna.

El aumento de la longevidad de la poblacién brasi-
lefa resalta la necesidad de mas discusiones sobre la
salud y la muerte. En este contexto, es fundamental
que los profesionales estén capacitados para abor-
dar dichas cuestiones de manera ética y humanizada,
para asegurar que los pacientes tengan acceso a
informacion clara y completa que les permita tomar
decisiones informadas sobre sus cuidados?.

Algunos profesionales, sin embargo, demostra-
ron tener ciertos conocimientos sobre el TV.

“Es un documento que debe registrarse en una
notaria. Y luego aconsejamos al paciente que
se lo entregue a un familiar o a alguien cercano,
quien asegurard que sus voluntades se tengan en
cuenta” (P8).

“He oido hablar de ello. Un testamento vital es
lo que el paciente elige para el final de su vida.
Entonces, si quiere quedarse en casa, si quiere
estar en un entorno hospitalario, si quiere a su
familia, si quiere quedarse solo, ;qué es lo que
quiere?” (P11).

“He oido hablar de ello. Es un testamento en vida
de lo que el paciente... lo que tiene sentido para él,
en relacion con su salud, su tratamiento” (P14).

“Lo entiendo como un registro de esta directiva
anticipada para que no quede solo en palabras,
sino que quede registrada mientras el paciente aun
estd vivo y... capaz de responder, para cuando ya
no esté aqui” (P15).

En este escenario finitud de la vida, surgen desa-
fios éticos complejos en el cuidado de pacientes,
y la bioética puede ofrecer respaldo para orientar
las decisiones médicas y asegurar que los cuidados
respeten la dignidad, la autonomia y los valores
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individuales de cada persona. Es esencial lograr un
equilibrio entre prolongar la vida a cualquier precio y
asegurar una buena calidad en el proceso de muerte.
Al integrar los principios bioéticos en la practica
médica, los profesionales de la salud pueden abordar
de forma mas humanizada los desafios éticos inhe-
rentes a los cuidados al final de la vida, priorizando el
bienestar del paciente y el respeto por sus decisiones.
Un enfoque ético asegura un cuidado mas humani-
zado y centrado en el paciente, reflejando valores
como la autonomia, la beneficencia y la dignidad .

En ese sentido, es fundamental intensificar la
formacién de todo el equipo sanitario multidisci-
plinar en los principios bioéticos, haciéndolo capaz
de afrontar situaciones relacionadas con el final
de la vida. La educacién en todas las areas de la
salud debe incluir una formacién mas profunda y
estandarizada en cuidados paliativos y en el pro-
ceso de morir®.

Los datos de este estudio resaltan la importan-
cia de promover discusiones y desarrollar, desde la
formacién, habilidades entre los profesiona-
les de la salud para afrontar la finitud de la vida.
Los profesionales con competencia para abor-
dar de manera adecuada la finitud de la vida en
su practica pueden ayudar a los pacientes y a sus
familias a vivenciar esta etapa final del ciclo vital
con una mejor calidad de vida.

Consideraciones finales

Un didlogo adecuado entre pacientes, familia-
res y profesionales de la salud sobre la muerte y
el derecho a la autonomia del paciente requiere
una formacién adecuada de los profesionales y la
difusion de informacién en la sociedad. Se trata
de un tema que suscita controversias relacionadas
con las cuestiones éticas, juridicas y religiosas
involucradas, configura un desafio complejo,
especialmente en situaciones de extremo sufri-
miento y pérdida de calidad de vida. Los datos de
este estudio indican que, en la experiencia de los
profesionales de la salud con pacientes en fase
grave o terminal, a menudo prevalecen los deseos
de los familiares. Ademas, existen conflictos entre
los deseos de la familia, el paciente y los profe-
sionales. Por lo tanto, la discusion sobre los cui-
dados al final de la vida debe comenzar lo antes
posible, para permitir que las decisiones se tomen
de forma alineada entre todos. En resumen,
se concluye que la formacién en salud demanda
una transformacion profunda en su abordaje del
final de la vida. La rutina de protocolos y procedi-
mientos estandarizados debe revisarse y dar paso
a una atencidon mas humanizada e individualizada,
apoyada en principios bioéticos.

Este estudio fue financiado por la Coordinacién de Perfeccionamiento del Personal de Nivel Superior (cédigo:

88887.824687/2023-00).
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