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Resumen

Las directivas anticipadas de voluntad representan las decisiones sobre los cuidados y tratamientos que un
paciente desea recibir, si estuviera incapacitado para expresar su voluntad. Se evalud, en un ambulatorio geria-
trico, el entendimiento de acompafiantes de ancianos (n=66), profesores (n=60) y estudiantes de medicina (n=72)
sobre estas directivas anticipadas, la intencion de hacer el documento y las conductas durante esa situacion. Los
resultados muestran que solamente el 20% de los participantes saben o tienen alguna idea de lo que son las
directivas anticipadas. La mayoria de los pacientes en estado terminal (72%) prefiere morir en la casa, recibiendo
cuidados paliativos; el 32% prefiere el hospital; y el 45% acepta ser trasladado a cuidados intensivos. Pocos optan
por esta manifestacién de voluntad, incluso luego de las explicaciones. Mas de la mitad (56%) confia en que los
equipos médicos respetaran sus decisiones, y el 83% confia en sus familiares. Se concluye que el asunto debe ser
mas discutido en la sociedad, principalmente en las areas de educacion y cuidado de la salud.

Palabras clave: Directivas anticipadas. Anciano. Autonomia personal. Cuidados paliativos. Muerte.

Resumo

Diretivas antecipadas de vontade em geriatria

Diretivas antecipadas de vontade representam as decisdes sobre cuidados e tratamentos que um paciente deseja
receber se incapacitado de expressar sua vontade. Foi avaliado o entendimento de acompanhantes de idosos
(n=66) em ambulatdrio geriatrico, professores (n=60) e alunos de medicina (n=72) quanto a essas diretivas, a inten-
¢do de fazer o documento e as condutas durante essa situagdo. Os resultados mostram que somente 20% dos par-
ticipantes sabem ou ao menos tém ideia do que sejam essas diretivas. A maioria dos pacientes em estado terminal
(72%) prefere falecer em casa, recebendo cuidados paliativos; 32% preferem o hospital; e 45% aceitam ser levados
a terapia intensiva. Poucos optam por essa manifestagdao de vontade, mesmo apds explicagdes. Mais da metade
(56%) confia que equipes médicas respeitardo suas decisbes, e 83% confiam em familiares. Conclui-se que o assunto
deve ser mais discutido na sociedade, principalmente nas areas de ensino e assisténcia a saude.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Idoso. Autonomia pessoal. Cuidados paliativos. Morte.

Abstract
Advance directives in geriatric medicine

Advance directives represent the decisions about medical care and treatment that a patient wishes to receive, if
unable to express their will. We evaluated the knowledge of elderly caregivers in a geriatric outpatient clinic (n=66),
lecturers (n=60) and medical students (n=72) regarding these directives, the intention to create the document,
and the conduct during this situation. The results show that only 20% of the participants knew, or at least have an
idea of, what these directives are. The majority of terminally ill patients (72%) preferred to die at home, receiving
palliative care; 32% preferred dying in a hospital; and 45% agreed to be taken to an intensive care unit. Only 40%
opt for this expression of will, even after explanations. More than half (56%) trust that medical teams will respect
their decisions, and 83% trust their family members. It is concluded that the subject should be discussed more in
society, especially in the fields of teaching and health care.

Keywords: Advance directives. Aged. Personal autonomy. Palliative care. Death.
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Directivas anticipadas de voluntad en geriatria

En las ultimas décadas, el avance de las tecno-
logias médicas ha prolongado y mejorado la calidad
de vida de la poblacidn, incluso en caso de enferme-
dades graves, incapacitantes y progresivas®. Pero el
aumento de la expectativa de vida también aumenta
el cuestionamiento del valor de determinadas medi-
das para sostenerla?. En este contexto, optar por
cuidados médicos artificiales para prolongar la vida
ha sido debatida en diversos ambitos en Brasil, bus-
cando una legislacion efectiva, sobre todo por parte
del Consejo Federal de Medicina (CFM), 6rgano res-
ponsable de fiscalizar la actuacion de los médicos.

Por medio de normas/resoluciones sobre las
directivas anticipadas de voluntad (DAV), que legiti-
man la voluntad del propio paciente, relatadas por
él o por sus representantes legales en tanto que
enfrenta enfermedades graves o irreversibles, se
discute el mejor camino para una atencion eficiente
para esta poblacion.

Las DAV representan la voluntad del paciente
de someterse a tratamiento médico, por medio del
testamento vital (TV) y del mandato duradero?. El
TV es el documento con los deseos anticipados del
enfermo en situacién de lucidez mental y de total
autonomia de decision, para ser evaluado cuando
éste ya no pudiera decidir por cuenta propia;
cuando esto ocurriera, se usa el mandato duradero,
gue designa a alguien para tomar decisiones por
él*. De acuerdo con Dadalto, Tupinambas y Greco 3,
este concepto parte del principio de que el paciente
tiene derecho a rechazar tratamientos que no curan
ni alivian sintomas, sino que sélo prolongan la vida
y el sufrimiento.

Esta perspectiva, sigue la linea de Thompson?,
cuando afirma que las DAV son instrucciones que el
paciente prepara para guiar sus cuidados médicos,
y pueden ser utilizadas si el médico asistente deter-
mina que éste ya no es capaz de tomar sus propias
decisiones. EI TV es un tipo de directiva anticipada
muy comun a partir del cual el enfermo define cua-
les tratamientos quiere recibir: reanimacion car-
diopulmonar, ventilacion mecanica, dieta artificial,
medicaciones, fluidos intravenosos y otros.

Incluso siendo un tema de gran importancia y
recurrencia en la actividad médica diaria, en gene-
ral, los profesionales de salud brasilefios tienen poca
familiaridad con el tema. De acuerdo con Piccini y
colaboradores?, sélo un tercio de los médicos y
estudiantes de medicina entrevistados conocian el
significado del TV. Y, de acuerdo con una investiga-
cion del proyecto piloto de Barbosa y colaborado-
res> con 50 personas en un ambulatorio de geriatria
del Sistema Unico de Salud (SUS), casi el 90% de
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los entrevistados no conocen el TV ni las DAV. En la
misma investigacion, el 92% alegaron nunca haber
conversado con familiares sobre el tema.

Los datos ilustran el desconocimiento de la
poblacidn brasilefia sobre el tema, hasta estar frente
a una situacion real, en la cual se torna imperante
decidir sobre el tratamiento médico de un pariente
en fase terminal de la vida'. Para ampliar esta
importante discusion, se debe reforzar la diferencia
entre los tres principales aspectos de la conducta
médica ante el cuidado paliativo: eutanasia, dista-
nasia y ortotanasia.

En la eutanasia, el profesional, generalmente
el médico, toma alguna decisién que puede provocar
la muerte del paciente, con la intencion de liberarlo
del sufrimiento de alguna enfermedad grave. No
obstante, es prohibida por ley en Brasil y contraria
la responsabilidad profesional en el ejercicio ético
de la medicina. En el articulo 14 del Cédigo de Etica
Médica (CEM), estd vedado al médico practicar o
indicar actos médicos innecesarios o prohibidos por
la legislacion vigente en el pais®’.

El articulo 29 del mismo cédigo determina que
estd vedado al médico participar, directa o indirecta-
mente, de la ejecucion de pena de muerte, en conso-
nancia con el paragrafo Unico del articulo 41: en los
casos de enfermedad incurable y terminal, debe el
médico ofrecer todos los cuidados paliativos dispo-
nibles sin emprender acciones diagndsticas o tera-
péuticas inutiles u obstinadas, tomando siempre en
consideracion la voluntad expresa del paciente o, en
su imposibilidad, la de su representante legal’.

La distanasia puede ser comprendida como la
prolongacion de la vida de modo artificial, futil, en
situaciones irreversibles, sin perspectiva de cura o
mejora®. El paciente pasa por una muerte lenta y
con sufrimiento. Pessini realiza una vasta digresion
sobre el tema:

El Diccionario Aurelio presenta la concepcion:
“Muerte lenta, ansiosa y con mucho sufrimiento”. Se
trata, asi, de un neologismo, una palabra nueva, de
origen griego. El prefijo griego dis tiene el significado
de “distanciamiento”, por lo tanto, la distanasia sig-
nifica prolongacion exagerada de la muerte de un
paciente. El término también puede ser empleado
como sindnimo de tratamiento indtil. Se trata de la
actitud médica que, procurando salvar la vida del
paciente terminal, lo somete a un gran sufrimiento.
En esta conducta no se prolonga la vida propiamente
dicha, sino el proceso de morir. En el mundo europeo
se habla de “obstinacidon terapéutica”, en Estados
Unidos de “futilidad médica” (medical futility)®.
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Segun Junges y colaboradores ¥, “ortotanasia”,
etimoldgicamente, significa “muerte correcta” —
orto, “cierto”; thanatos, “muerte”. Significa la no
anticipacion artificial de la muerte, mas alla de lo
gue seria sdlo natural. Los autores explican que esta
practica impide la prolongacién innecesaria de la
vida del enfermo. A partir de este concepto se con-
cibe la medicina paliativa que, segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), es el abordaje que pro-
mueve la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares frente a enfermedades que amenazan la
continuidad de la vida, a través de la prevencion y
el alivio del sufrimiento®'. Segun el articulo 41 de la
Resoluciéon CFM 1.931/20009, estd vedado al médico
abreviar la vida del paciente, incluso a pedido de éste
o de su representante legal’.

Actualmente, el pais sigue la tendencia mundial
de la expresién de la autonomia, lo que da notorie-
dad a esta discusidn. Por lo tanto, para tomar deci-
siones en un momento incierto y delicado como la
muerte o los tratamientos que prolongan la vida, la
poblacion brasilefia necesita conocer mejor el tema.

Frente a los conceptos presentados y creyendo
gue la muerte debe formar parte de la rutina de la
poblacién y de la salud en el pais, se realizdé una
investigacidon en una facultad de medicina brasilefia.
Incluso tras la resolucién de 2012 del CFM*? que
dispone sobre las DAV de los pacientes, se cree que
el actual conocimiento sobre el tema es ain muy
incipiente en los grupos evaluados: acompafantes/
familiares de pacientes ancianos de un ambulatorio
en geriatria; y estudiantes de medicina y médicos
profesores de la misma facultad. Se encontraron
diferencias importantes en las respuestas entre los
tres grupos sobre conocimiento, experiencia con el
deseo de realizar procedimientos terminales y sobre
el propio TV/DAV.

Objetivos

Evaluar el nivel de conocimiento y de intencio-
nes relacionadas con las DAV de acompafantes de
ancianos atendidos en un ambulatorio de referencia
en geriatria de una institucion de ensefianza supe-
rior, asi como de un grupo de profesores y alumnos
de medicina.

Como objetivo secundario, se investigod el por-
centaje de entrevistados de los tres grupos que tie-
nen conocimiento tedrico sobre las DAV, buscando
conocer la intencién de relatar previamente las
voluntades de los afectados. Ademas, se analiza-
ron las diferencias de respuestas del tratamiento
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médico propuesto por el entrevistado para si
mismo y su familiar, y se evalué el grado de con-
fianza de los entrevistados con relacion a los equi-
pos médicos y parientes proximos sobre el respeto
a sus decisiones.

Con estos resultados, se pretende brindar
datos sobre la comprension de los participantes
en cuanto a las DAV, estimulando nuevos trabajos
y reflexiones que contribuyan a ampliar el conoci-
miento y el debate sobre el tema.

Método

Tipo de estudio

Se realizé un estudio de corte transversal, lle-
vado a cabo en las instalaciones de la Facultad de
Ciencias Médicas de Minas Gerais (FCMMG), sobre
la comprension de tres grupos diferentes de partici-
pantes en relacién con las DAV.

Participantes

Los criterios de inclusion en la investigacidon
fueron: 1) acompanfiantes de ancianos en situacién
de enfermedad crénica atendidos en el ambulato-
rio de geriatria de la FCMMG; 2) médicos profesores
de la carrera de medicina en la misma facultad; y 3)
alumnos de 4° y 6° afio de la institucion.

El calculo de la muestra estuvo basado en el
método de Fleiss y Paik ! para poblacidn finita. Se
utilizé una precisidn de la estimativa con poder de
muestra del 80%, basada en las proporciones de los
grupos considerados conocedores del tema (20%
de los alumnos, 40% de los profesores y 12% de los
acompanfantes). Se utilizé el software Power Anlysis
and Sample Size (PASS) !4, version 12, de 2013.

Tamafios de muestra calculados: acompanan-
tes (n=76), para precisién de 0,1, usando el test
binomial bilateral; estudiantes de medicina (n=72),
para precision de 0,12; profesores (n=60), con preci-
sién de 0,15. El nivel de significancia estadistica con-
siderado fue de 0,05 (p<0,05).

Procedimientos

Los cuestionarios fueron aplicados por tres
estudiantes de medicina de la FCMMG cursando
4°, 5° y 6° afo y por un residente de geriatria en el
ambulatorio, entre abril y septiembre de 2016. Las
preguntas fueron leidas, y las respuestas fueron
completadas individualmente por el entrevistador,
garantizando que no se brindara ayuda o consulta
al entrevistado.
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Directivas anticipadas de voluntad en geriatria

En cada abordaje, los investigadores se pre- Resultados
sentaron y explicaron los objetivos y razones de la
investigacion, entregando el documento de consen- ..

& & Total de participantes

timiento libre e informado (TCLE) al participante. Las
entrevistas fueron consecutivas y aleatorias, en sala
de espera o consultorio, para garantizar la privacidad
de los participantes, sin influencia externa.

Se elaboraron tres cuestionarios distintos,
todos con 17 preguntas, siendo las seis preguntas
iniciales orientadas al perfil sociodemografico. En
el cuestionario para acompafiantes, habia pregun-
tas sobre el parentesco con el paciente atendido
en el ambulatorio y sobre el conocimiento de su/s
diagnostico/s.

En las demas preguntas, todos fueron interro-
gados acerca de las DAV: conocimiento y deseo de
tener el documento, conductas que adoptarian con
sus familiares y con ellos mismos en situaciones de
enfermedad irreversible y fin de la vida. También se
exploré el grado de confianza de los entrevistados
con sus familias y equipos médicos sobre el respeto
de todos a las DAV del paciente.

Se realizaron analisis descriptivos y comparati-
vos en los tres grupos separadamente, relacionando
todas las variables. Se utilizaron frecuencias absolutas
y relativas para las variables categodricas, y la media
y el desvio estandar para las variables cuantitativas.
Para las comparaciones entre dos variables categori-
cas, se opto por el test de chi-cuadrado?® y, cuando
era necesario, el test exacto de Fisher (cuando la fre-
cuencia observada de alguna de las categorias de la
tabla de contingencia fue inferior a 5) **.

Para comparar la edad de los entrevistados con
el tiempo de egreso de los profesores, se aplico el
test de Kruskal-Wallis*¢; y para las comparaciones
multiples, el test de Nemenyi?. El software utilizado
en estos casos fue el R version 3.2.4.

De los 199 entrevistados, 73 (37%) eran alum-
nos de medicina, 66 (33%) acompafiantes de ancia-
nos en un ambulatorio de geriatria, y 60 (30%) médi-
cos profesores de la facultad en cuestién. En cuanto
al género, en los tres grupos, el 53% de los entrevis-
tados eran mujeres y el 47% hombres, con un pro-
medio etario de 41,5 afios (+16,4).

Cuando se les pregunté qué son las DAV, el 78%
respondid que no saben, el 12% sabian el significado, y
el 10% afirmé tener una idea del concepto. Sélo el 8%
de los entrevistados conocian la norma del CFM que
regula las DAV para los médicos. Luego de presentarse
el concepto oficial de la Resolucion CFM 1.995/2012 2
e introducidos a la actual situacion e importancia del
tema en Brasil, un 23% de los participantes afirmaron
conocer a alguien que las utilizé o que hablé del tema.
Entre los entrevistados, el 66% piensa que la religion
puede interferir en la decision del paciente, y el 40%
mostraron, a partir de conocer mejor el tema, interés
en hacer un documento de DAV.

En cuanto a la conducta frente a una enfer-
medad irreversible y a la fase terminal de la vida, el
80% aceptd cuidar de un pariente en la casa, cuando
hubiese recursos de comodidad y alivio; el 13% pre-
firid el hospital y el 7% no supo responder. En la
hipdtesis de que el paciente fuera el propio entre-
vistado, el 69% prefiere morir en la casa, el 17% en
el hospital y el 14% no supo responder. Ademas de
esto, el 46% aceptarian ser internados en un centro
de tratamiento y terapia intensiva (CTI) en el final
de la vida, al tiempo que el 38% no; el resto no supo
responder. Al ser interrogados acerca de la confianza
en el cumplimiento de sus DAV, el 84% confia en los
familiares, y el 58% en los equipos médicos.

~S Tabla 1. Variables y cuestionario de los participantes (n=199)
g Variable | n | %
oo Acompafiante 66 33%
"c;; Grupo Alumno 73 37%
g Profesor 60 30%
E Femenino 105 53%
Sexo
Masculino 94 47%
Catdlica 114 57%
Espirita 12 6%
Religion Evangélica 26 13%
Otros 3 2%
No tengo religion 44 22%
continua...
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Tabela 1. Continuacién

Directivas anticipadas de voluntad en geriatria

VELEL ] | n | %

No 155 78%
¢Usted sabe qué son las DAV? Si 23 12%

Tengo una idea 21 10%

No 182 92%
¢Sabe si hay alguna ley en Brasil que regule las DAV?

Si 16 8%
] - . No 152 76%
¢Su familiar ya conversé con usted u otra persona
sobre tratamientos médicos para cuando ya no Si 46 23%

i i ?

estuviera consciente, o con una enfermedad grave? NO s& 1 1%

No 58 29%
c_Ungd cree que la religion puede interferir en estas Sf 131 66%
decisiones?

No sé 10 5%

No 73 37%
¢Usted piensa en elaborar DAV? Si 79 40%

No sé 47 23%

No, prefiero cuidarlo en el hospital 25 13%
Sisu far'lmllar le Pldlera morl.r en la casa, éusted L ey g 159 20%
aceptaria o prefiere el hospital?

No sé 15 7%

Prefiero morir en el hospital 33 17%
Si usted estuviera en fase terml.nal, éprefiere ser Prefiero morir en casa 138 69%
tratado en su casa o en el hospital?

No sé 28 14%

No 76 38%
<-_Us'ted aceptaria permanecer en una CTl en el final de S 01 6%
la vida?

No sé 32 16%

No 18 9%
¢Usted cree que sus familiares respetarian su decisiéon? | Si 167 84%

No sé 14 7%

No 41 20%
c_Us.te?cfl cree que los equipos médicos respetarian su Si 115 58%
decision?

No sé 43 22%
Edad (Media + DE) 41,5 16,4

DAV: directivas anticipadas de voluntad; CTI: centro de tratamiento y terapia intensiva; DP: desvio estdndar

Meédicos entrevistados

Entre los profesores, el 85% eran hombres y el
15% mujeres, con una edad promedio de 52,9 afios,
y de tiempo de egreso de 28,1. Cuando se les pre-
gunto sobre qué son las DAV, el 77% dijeron que no
sabian, el 13% tenian una idea y el 10% respondie-
ron que si. Este mismo 10% conocen la norma bra-
silefia que regula las DAV para los médicos, y saben
gue no hay una legislacién relativa a toda la pobla-
cidn hasta el momento. Luego de presentar las defi-
niciones de la Resoluciéon CFM 1.995/2012%, el 27%
de los médicos respondieron que conocen a alguien
gue ya utilizé DAV. En este grupo, el 88% cree que

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018263263

la religion puede interferir en la decision, y el 43%
desea un documento con DAV.

En cuanto a la conducta ante una enfermedad
grave irreversible en fase terminal de la vida, el 95%
aceptaria cuidar del pariente en la casa, si hubiese
recursos de comodidad y alivio, el 3% no supo res-
ponder y el 2% prefiere el hospital. En la hipotesis
de que el paciente fuera el propio entrevistado, el
78% prefiere morir en la casa, el 13% no supo res-
ponder y el 8% prefiere el hospital. Ademas, el 53%
no aceptaria permanecer en un CTl en el final de
la vida, mientras que el 40% aceptaria; el resto no
supo responder.
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Al ser interrogados sobre la confianza en el
cumplimiento de sus DAV, el 93% confia en sus fami-
liares, y el 57% en los equipos médicos.

Alumnos de medicina

La edad promedio de los alumnos fue de 24,7
afos, siendo el 66% mujeres y el 34% hombres. Cuando
se les preguntd qué son la DAV, el 62% no sabian, el
20% las conocian, el 18% tenian alguna idea del con-
cepto, y el 12% sabian de la existencia de una norma en
Brasil que las regula. Luego de presentar el concepto
oficial de la Resolucidn del CFM 2, el 96% penso que la
religion puede interferir en este tipo de decisiones, y el
56% pretende tener un documento con DAV.

En cuanto a la conducta frente a una enferme-
dad grave en fase terminal, el 93% aceptaria cuidar
de un paciente en la casa, si estuviesen los recursos
de alivio y comodidad, el 3% prefiere el hospital, y
el 4% no supo responder. En la hipotesis de que el
paciente fuera el propio entrevistado, el 70% pre-
fiere morir en la casa, el 16% no supo responder y el
14% prefiere el hospital; el 42% no aceptaria perma-
necer en CTI al final de la vida, mientras que el 32%
aceptaria. Los demas no supieron responder.

Al ser interrogados sobre la confianza en el
cumplimiento de sus DAV, el 71% confian en los
familiares, y el 47% en los equipos médicos.

Acompaiantes de pacientes ancianos

En este grupo, el 73% son mujeres y el 27%
hombres, con una edad promedio de 49,8 afios. En
relacion con el parentesco, el 64% son hijas/os, 12%
conyuges, 6% hermanas/os, 6% nietas/os, 5% cufia-
das/os, 5% nueras/yernos, 1% sobrinas/os y 1% cuida-
dores/as. Sobre las DAV, sélo el 3% de los entrevista-
dos las conocian, y sélo el 2% sabian de la norma que
las regula en Brasil. Luego de presentar el concepto, el
30% respondieron que el familiar (paciente del ambu-
latorio) ya conversé sobre el tratamiento cuando ya
no pudiera decidir. S6lo el 12% de los entrevistados
de este grupo piensa que la religién puede interferir
en la decisién, y el 18% tiene interés en utilizar DAV.

En cuanto a la conducta frente a una enferme-
dad grave en fase terminal, el 52% respondid que
aceptaria cuidar a un pariente en la casa si existieran
recursos de comodidad y alivio, el 33% prefiere el hos-
pital y el 15% no supo responder. En la hipétesis de
que el paciente fuera el propio entrevistado, el 61%
prefiere morir en la casa, el 27% prefiere morir en el
hospital y el 12% no supo responder. En este grupo, el
67% aceptaria permanecer en un CTl en el final de la
vida, el 20% no lo aceptaria y el 13% no sabia.

Sobre la confianza en el cumplimiento de
sus DAV, el 89% de los entrevistados dijeron que
confiaban en sus familiares, y el 71%, en los equi-
pos médicos. Con relacidn al diagndstico principal
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de los ancianos, el 90,9% de los acompanantes
afirmé conocerlo: 47% alegaron demencia; 45,5%
Alzheimer; 21,2% Parkinson; y 10,6% depresién —
las cuatro enfermedades mas relatadas en este tipo
de investigacion.

Andlisis comparativo

La principal pregunta de este estudio — “éusted
sabe qué son las DAV?” fue cruzada entre los gru-
pos de entrevistados (p=0,000), lo que permitio la
siguiente conclusion: los acompafiantes eran los que
menos conocian las DAV (3%); los alumnos, los que
mas las conocian (21%); y los profesores quedaron
entre los dos grupos (10%).

Las preguntas “éusted sabe qué son las DAV?”
y “ésabe si hay alguna ley en Brasil que regule las
DAV?” fueron comparadas con la edad de los entre-
vistados, y se observd una diferencia significativa
(p=0,007) en este aspecto: los que no sabian eran
en promedio mas grandes de edad con relacién a los
que tenian sélo una idea sobre el tema.

Cruzando las variables, hubo una asociacion
significativa en la pregunta “ésu familiar ya conversé
con usted u otra persona sobre los tratamientos
médicos cuando ya no esté consciente, o con una
enfermedad grave?”. Los alumnos fueron el grupo
con quien los familiares menos conversaban al res-
pecto, y los acompafiantes, los mds consultados
(p=0,039). Ante la pregunta “éusted cree que la reli-
gidn puede interferir en estas decisiones de vida?”,
alumnos y profesores estuvieron de acuerdo mas
que los acompafiantes (p=0,000).

La pregunta “iusted piensa en utilizar DAV?”
muestra que los alumnos fueron quienes mas estu-
vieron de acuerdo, seguidos por los profesores/
médicos; y la mayoria de los acompafiantes de
ancianos no desean hacer uso de ese derecho. Los
datos revelan que la diferencia entre acompafiantes
y alumnos y profesores fue significativa (p=0,000).
La pregunta “¢si su familiar pidiera morir en la casa,
usted aceptaria o prefiere el hospital?” indica que
los alumnos y los profesores/médicos aceptan cuidar
de éste en la casa, mientras que los acompafiantes
prefieren el hospital (p=0,000). Ante la idea de per-
manecer en un CTl en el fin de la vida, los profesores
en general fueron reacios, y la mayoria de los alum-
nos también; al contrario de los acompafantes, lo
que registra una diferencia significativa (p=0,000).

La expectativa de cumplimiento de las DAV por
los familiares tuvo una respuesta positiva en todos
los grupos: los profesores son los que mas confian
(93%), seguidos por los acompafiantes (89%) y
alumnos (71%) (p=0,000). En contrapartida, la con-
fianza en los equipos médicos tuvo algunas diferen-
cias (p=0,024): los alumnos confiaban menos (47%

“u

dijeron “si”) o no sabian responder; 57% de los
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profesores también fueron positivos, y los acompa-
fiantes fueron los mas optimistas (71%).

La intencidn de meditar sobre las DAV también
trajo informaciones pertinentes: los entrevistados
gue no quieren utilizarla prefieren cuidar del fami-
liar en el hospital; los que quieren o no saben, suelen
brindar cuidados en la casa. Los mas positivos a la
idea prefieren no internarse en CTl en el fin de la
vida, mientras que los mas reacios aceptarian.

La duda sobre el lugar mas adecuado para cui-
dar de pacientes terminales muestra una asociacion
significativa (p=0,000): los que optan por morir en
el hospital prefieren cuidar al familiar en el hospi-
tal, mientras que los que aceptan morir en la casa

Directivas anticipadas de voluntad en geriatria

prefieren cuidar de éste en la casa; y los que prefie-
ren ser cuidados en la casa no quieren ser interna-
dos en CTl, y viceversa. Ademas, los entrevistados
que no confian en los familiares para respetar sus
decisiones en el final de la vida tampoco confian en
los equipos médicos, mientras que los mas confinan-
tes creen en ambas partes (p=0,037).

Las variables fueron cruzadas con respuestas
sobre la religidon de los entrevistados, y no hubo
ninguna asociacién significativa (p>0,05). Los que
afirmaron tener una religién fueron divididos en
catdlicos, evangélicos, espiritas u otras, separados
de los que afirmaron no tener, pero estos datos no
interfirieron en la investigacion.

Tabla 2. Comparaciones realizadas entre los grupos de entrevistados

Acompanante Alumno Profesor
Preguntas Respuestas Valor-p
n % n % ] %
- No 64 97 45 62 46 77
¢Usted sabe lo que son las Y
DAV? Si 2 3 15 20 6 10 0,000
Tiene una idea 13 18 8 13
¢éSabe si hay alguna ley en Brasil | No 65 98 64 88 53 90
0,031
que regule las DAV? Si 1 2 9 12 6 10
: » ’ No 45 68 63 86 44 73
¢Su familiar ya conversé con Si 20 30 10 14 16 27 0,039
usted u otra persona?
No sé 1 2 0 0
¢Usted cree que la religion No 52 79 2 3 4 7
puede interferir en estas Si 8 12 70 96 53 88 0,000
decisiones? No sé ) 1 1 3 5
No 44 67 8 11 21 35
¢Usted piensa en elaborar un Y
documento con DAV? Si 12 18 41 56 26 43 0,000
No sé 10 15 24 33 13 22
No, pfeﬁero cuidarlo en el 2 33 ) 3 1 )
Si su familiar pidiera morir hospital
en Ia'n casa, ¢usted aceptarla. o Si, acepto cuidarlo en la 34 52 68 93 57 95 0,000
prefiere que sea en el hospital? | casa
No sé 10 15 3 4 2 3
No, prefiero morir en el
Si usted estuviera en una fase | pogpital 18 27 10 14 5 9
terminal de la vida, ¢preferiria 0,054

. Si, acepto morir en casa
estar en la casa o en el hospital? — P

40 61 51 70 a7 78

No sé 8 12 12 16 8 13
No 13 20 31 42 32 53
¢Aceptaria permanecer en una [,
CTl en el final de la vida? el a4 66 23 32 24 40 0,000
No sé 9 14 19 26
¢Confia en sus familiares para No 6 14 19 0
que respeten su decision en el Si 59 89 52 71 56 93 0,000
final de la vida? No sé 5 7 10 4 7

¢Confia en los equipos médicos No

12 17 23 16 27

en general para que respeten su | Si

47 71 34 47 34 57 0,024

decision en el final de la vida? | g sé

11 17 22 30 10 16

DAV: directivas anticipadas de voluntad; CTI: Centro de Tratamiento Intensivo.
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Tabla 3. Comparacién entre preguntas de terminalidad

Variables | No (hospital) | Si (casa) | No sé | Valor-p
’ No 7 21% 66 48% 3 11%
¢Usted aceptaria permanecer en una y
CTl en el final de la vida? el 2D Bl 2 = Le B 0,000
No sé 18% 19 14% 7 25%
¢Usted cree que sus familiares No 12% 11 8% 3 11%
respetarian su decision en el final de la Si 27 82% 116 84% 24 86% 0,866
ida?
et No sé 6% 11 8% 1 3%
éUsted cree que los equipos médicos No 21% 27 20% 7 25%
respetarian su decision en el final de la Si 17 52% 82 59% 16 57% 0,838
ida?
Tk No sé 9 27% 29 21% 5 18%

Tabla 4. “é Usted confia en que sus familiares respetarian su decisidn en el final de la vida?”

Variables

éusted confia en los equipos médicos en

general para que respeten su decision Si

en el final de la vida?

Valor-p
No 44% 32 19% 1 7% 0,037
39% 101 60% 7 50%
No sé 17% 34 20% 6 43%

Discusion

En Brasil, por tratarse de un tema muy actual,
existen pocas investigaciones que aborden las DAV
y las percepciones de los profesionales del area de
la salud y de la sociedad. En un estudio realizado
con un grupo de médicos, abogados, estudiantes de
medicina y de derecho (con 209 participantes) sobre
TV, 29,2% de los entrevistados conocian plenamente
el concepto. Entre los entrevistados, 87,6% optarian
por la ortotanasia frente a un paciente en fase ter-
minal de la vida, no considerando la posibilidad de
realizacion del TV. Si fuese usado, la eleccién de la
ortotanasia se reduciria a 35,9%, en tanto que el
cumplimiento del TV del paciente fue sefialado por
el 60,8% de los entrevistados .

Otra investigacion realizada con 100 médicos
de atencion basica, terapia intensiva, emergencia y
de otras especialidades constatd la conveniencia de
registrar los deseos previos del paciente por medio
de las DAV, y que los médicos las respetarian, con
una puntuacion de 7,68 a 8,26 en una escala de 0
a 10. Los participantes del estudio reconocen dicha
declaracién como un instrumento util para tomar
decisiones, con una evaluacion de relevancia de 7,57
(entre Oy 10). Estos resultados, aunque limitados en
cuanto a la muestra, sefialan la aceptacién de las
DAV del paciente por parte de los médicos 8.

Una investigacién con médicos verificd la per-
cepcidn de que la resolucidn sobre las DAV reguld
satisfactoriamente el papel de los profesionales en su
elaboracidn. El estudio muestra que los entrevistados
sienten la necesidad de no ser pasivos en este pro-
ceso, poniendo a disposicion su ayuda y ofreciendo
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informaciones al paciente para elaborar el docu-
mento, de modo tal de legitimar su autonomia?.

Recientemente, un estudio cualitativo realizado
con 36 residentes en un hospital publico evidencié la
importancia de la institucion y de la regulacién legal
del tema, asi como la necesidad de nuevos estudios
que comprueben la realidad del TV en Brasil *°.

Otra evaluacion, con 110 participantes, cons-
taté que el conocimiento sobre el TV alcanzé 0,13
puntos (de 0 a 10) entre pacientes, aumentando a
9,56 la intencidn de elaborar DAV luego de que se
presentara su significado, con menor tendencia a
elaborarlas entre pacientes de 21 a 30 afios, en com-
paracidn con los de otras franjas etarias?°.

Finalmente, una investigacion realizada con
100 pacientes oncolégicos evidencié que el 85% de
ellos desconocian el TV/DAV vy, luego de ser informa-
dos sobre el tema, el 62% estarian de acuerdo en
elaborar el documento para si mismos?22.

Se percibe que la investigacion aqui presen-
tada se asemeja a estudios anteriores, demostrando
un bajo nivel de conocimiento sobre DAV y TV por
parte de los tres grupos evaluados: profesores médi-
cos, alumnos de 4° a 6° afio de medicina y acompa-
flantes de ancianos atendidos en un ambulatorio de
geriatria de la facultad, siendo considerablemente
menos conocidos en este Ultimo grupo.

Se percibe que incluso entre los médicos hay
un gran desconocimiento sobre el tema, lo que
demuestra que la resolucién del CFM aln no puede
ser considerada eficaz, incluso luego de cuatro afios
desde su publicacién, pues ni siquiera sus principa-
les destinatarios conocen el tema tratado, posible-
mente por la falta de difusidn y actualizacién sobre
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los preceptos que rigen la actividad laboral médica.
Por otro lado, se percibe que, incluso sin saber el
nombre, la mayor parte de ellos desean las DAV, es
decir, el rechazo de cuidados y tratamientos futiles
para si y para sus pacientes y familiares.

Los resultados revelan que los alumnos tienen
mas conocimiento sobre las DAV que los profesores,
posiblemente por ser un tema muy actual y abor-
dado en algunas disciplinas de medicina a las cuales
los médicos no tuvieron acceso durante su forma-
cion de grado, en especial los que no trabajan con
pacientes con enfermedades graves y en estado ter-
minal. La matriz curricular de la carrera de medicina
en la que la investigacion fue realizada posee disci-
plinas obligatorias de ética y bioética que abordan el
tema, ademads del Internado en Salud del Anciano,
que acerca a los alumnos a la geriatria y a los temas
relacionados con la muerte.

Frecuentemente, se asocia la baja adhesion a
las DAV a la cultura del pais, a la falta de costum-
bre de conversar sobre la finitud. Ocurre que, como
los médicos son profesionales que lidian desde su
formaciéon académica con la inexorabilidad de la
muerte, era de esperarse que tuviesen mas interés
en elaborar sus DAV, pero la investigacion mostré
que incluso entre ellos esa voluntad aun es pequefia.

Esta realidad se relaciona con actitudes actua-
les de pacientes y familiares, demostradas en diver-
sos estudios 1%, y afectara el futuro de las DAV en
Brasil, pues si los médicos no conocen el tema, no
podrdn informar a los pacientes sobre este dere-
cho ni cumplir las voluntades manifestadas en el
documento. Y a pesar de que los alumnos de medi-
cina que conocen las DAV y su regulacion desearan
elaborarlas, no se encontraron estudios brasilefios
con interrogantes similares, lo que imposibilitd
cualquier comparacioén.

Las respuestas de los acompafiantes de ancia-
nos muestran el desconocimiento de la poblacidn
sobre el tema, dado que el 97% afirmd no cono-
cer las DAV ni su regulacion en el pais. Resultados
muy semejantes se encontraron en otro estudio
brasilefio con 110 pacientes, el cual constatd que el
conocimiento sobre TV alcanzé sélo 0,13 puntos (de
0 a 10). Es interesante que, en el estudio citado, y
también en esta investigacion, hubo un importante
aumento en la intencién de elaborar DAV por parte
de participantes no médicos luego de conocer su sig-
nificado . Este dato refuerza la necesidad de adop-
tar practicas informativas para la poblacién.

Es importante destacar que, como fue previsto
en el inicio del estudio, el conocimiento de cada
grupo tiende a ser diferente, por el hecho de tratarse
de una resolucién que regula la conducta de profesio-
nales, y no de pacientes. De esta forma, los profesio-
nales deberian conocer el documento, en tanto que
los pacientes y familiares no tienen esa obligacion.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018263263

Directivas anticipadas de voluntad en geriatria

Las preguntas respecto de las conversaciones
sobre terminalidad y decisiones en el fin de la vida
con familiares muestran que los alumnos son los que
menos abordan el tema con familiares, y los acom-
pafiantes de ancianos son los mas solicitados, siendo
una diferencia significativa entre los grupos. Es posi-
ble justificar este resultado por el hecho de que las
personas tienden a conversar mas sobre el fin de
la vida cuando ya estan enfermos o cuando estan
envejeciendo. Como los alumnos son mas jovenes,
probablemente no vivenciaron situaciones de enfer-
medad en la familia o la muerte de familiares.

Alumnos y profesores concuerdan mas con la
posibilidad de que la religion interfiere en la decisién
sobre las DAV, mientras que los acompafiantes tien-
den a disentir. Es interesante percibir que médicos
y alumnos, que lidian frecuentemente con conflic-
tos decisorios, afirman cabalmente la influencia de
la religién en la toma de decisiones, posiblemente
por ya haber vivenciado situaciones analogas en la
practica clinica. Los acompafiantes, como perciben
la cuestion desde la perspectiva individual, tienden
a considerar su propia relacion con la religién o la
creencia que profesan.

Se constatd una asociacion significativa con
la pregunta “éusted piensa en elaborar DAV?”: los
alumnos son los mas propensos, seguidos de los
profesores. Los acompafiantes, en su mayoria, no
mostraron interés. Aqui parece claro que los acom-
pafiantes estaban en una situacién desfavorable,
dado que acompafiaban a un enfermo, entonces
pensar en deseos con relacién a su propio fin no era
comodo en el momento. Médicos y alumnos tienden
a elaborar sus DAV ciertamente porque lidian coti-
dianamente con el fin de la vida.

Los alumnos y médicos, ante la pregunta “si su
familiar pidiera morir en la casa, éaceptaria o pre-
fiere el hospital?”, prefieren cuidar al familiar en
la casa, mientras que los acompafantes tienden a
escoger el hospital. Los acompafantes depositan
mayor confianza en el hospital posiblemente porque
creen que hay una mejor estructura que en la casa,
y asi se sienten mas seguros. Los médicos y alumnos
prefieren los cuidados en la casa, pues conocen los
puntos negativos del cuidado hospitalario.

La permanencia en un CTl en el final de la vida
fue rechazado por los profesores en general, segui-
dos por los alumnos, pero los acompafiantes acep-
tarian. Se puede atribuir esta diferencia a la falta de
informacion de los legos acerca de los CTl, donde
los pacientes permanecen solos y muchas veces
bajo intervenciones invasivas (aparatos respirado-
res, alimentacion e hidratacion artificial, sondas u
ostomias, usualmente bajo sedacion y recibiendo
incluso cuidados de higiene personal en la propia
camilla). Como los médicos y los alumnos vivencian
la muerte de pacientes en la terapia intensiva, es
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mas facil rechazarlo, dado que tienen conocimiento
acerca del tema.

La confianza en los equipos médicos fue signi-
ficativamente mas sefalada por los acompafantes.
Esto ocurre probablemente por la forma en que la
relacion familia-médico es construida, pues la vul-
nerabilidad de los acompafiantes los coloca muchas
veces en una posicidon pasiva y subsumida a las
decisiones del médico, considerado el detentor del
conocimiento. Considérese ademas que los acompa-
fantes tienen poco poder de decisién en los CTl y
pueden ser retirados si los profesionales consideran
inconveniente su presencia. Esta prerrogativa tiende
a tornar a los acompafiantes mas sumisos y discretos.

A pesar de tener una posicidn secundaria en
las unidades de terapia intensiva (UTI), la familia
desempefa un papel indispensable en los cuida-
dos paliativos, principalmente por asumir diversas
responsabilidades en los esfuerzos terapéuticos.
Es importante procurar mantener informado al
paciente, si es posible, y a su familia, sobre la situa-
cion y la evolucion de la enfermedad, considerando
que solo con la interaccion de equipo multiprofesio-
nal, paciente y familiar, serd posible establecer una
accion frente a la situacion del paciente, quedando
exento de cualquier tipo de resentimiento o afliccion
por haber sido realizada, o no, alguna accion. Siendo
asi, la inclusion de las DAV, con el nombramiento de
un representante capaz de responder por el paciente
en el fin de la vida, constituye una opcién para que
sus voluntades sean respetadas por los familiares y
los equipos médicos?% De esta forma, el TV, que con-
tiene las DAV, consiste en una posibilidad de evitar o
reducir dilemas éticos y bioéticos entre médico-pa-
ciente-familiares en situaciones extremas.

No obstante, una investigacidn realizada en un
ambiente hospitalario sefialé que los médicos tie-
nen dificultad para seguir el deseo manifestado por
el paciente en el TV cuando la familia es contraria,
lo que demuestra la necesidad de una mayor comu-
nicacién entre equipo, paciente y familiares sobre
la tematica, pues, en caso contrario, pueden surgir
nuevos dilemas %.

En este estudio, los entrevistados que desean
elaborar DAV no desean permanecer en un CTl, y vice-
versa. Esto ocurre porque las DAV son consideradas
mas importantes por quien prefiere rechazar proce-
dimientos excesivos, prolongados y futiles, evitando,
asi, la distanasia. De la misma forma, quien acepta
cuidar de familiares en la casa también prefiere morir
en la casa cuando llegue su momento. Se percibe que
los entrevistados tienden a desear para si el mismo
destino que para su familiar, lo que denota una aso-
ciacion interesante y coherente entre las respuestas.

La falta de armonia entre profesionales de
salud, paciente y familiares (o responsables) puede
alargar la intervencidn médica indefinidamente y
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prolongar la vida a cualquier precio, provocando pro-
blemas éticos y morales entre todos los involucrados.
Asi, las DAV son consideradas un medio importante
para extender la autonomia del paciente a situaciones
en las que se encuentra imposibilitado de ejercerla.

Consideraciones finales

A pesar de que la Resoluciéon CFM 1.995* haya
sido promulgada en agosto de 2012, percibimos que
ésta es aun desconocida por parte de los médicos.
Tal vez sea por esto que gran parte de la poblaciéon
brasilefia tampoco la conoce, privandose de su cono-
cimiento, garantizado por ley, para definir anticipa-
damente opciones y limites de tratamientos que le
gustaria recibir en el final de su vida. Esta investiga-
cién mostré que menos de un cuarto de los entrevis-
tados sabe o tiene idea de qué son las DAV.

A pesar del bajo conocimiento, el 40% de los
entrevistados mostraron la intencién de registrar
DAV, siendo la mayoria alumnos a los cuales se les
presentd el concepto. Este aumento permite inferir
que el conocimiento ayuda en la decisién de las per-
sonas, siendo necesaria una mayor difusion y discu-
sion del tema en Brasil.

Para incentivar la reflexién y el debate sobre el
documento, sugerimos mayor divulgacidn por parte
del CFM y de los consejos regionales, promoviendo
eventos, foros, seminarios y conferencias para perso-
nas con enfermedades crdnicas y sociedades y asocia-
ciones médicas. Es importante también que exista una
ley sobre DAV en Brasil, con el fin de que los profesio-
nales de salud tengan seguridad juridica al cumplir con
la voluntad del paciente expresada en el documento.

Observamos que el diagnéstico del pariente, la
religion de los entrevistados, el grado de parentesco
y la especialidad médica no se relacionaron con el
conocimiento del tema ni con la decisidn del entre-
vistado de registrar DAV. Es importante notar la cohe-
rencia entre quienes les gustaria ser cuidado en la
casa y aceptaria cuidar de un pariente terminal en la
casa, pues estas personas tampoco desean permane-
cer en hospitales ni llevar a familiares a ese ambiente,
contrariando la voluntad expresada del enfermo.

Para que este debate se concrete, concluimos
que es necesario realizar mas estudios en Brasil que
esclarezcan la complejidad del tema y contribuyan
a ampliar el conocimiento de la poblacién (tanto
médica como no médica, y de profesionales de salud
en general) ante un tema tan relevante, por posibilitar
diversas oportunidades de tratamiento en la termina-
lidad de la vida. Nuevos estudios podran contribuir a
una propuesta mdas amplia, que establezca una cul-
tura que encare el proceso de la muerte y del morir
de manera mas constructiva, para que la muerte
digna no sea sélo un concepto, sino una realidad.
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