Revista Bioética
v Print version ISSN 1983-8042 | On-line version ISSN 1983-8034

Rev. Bioét. vol.31 Brasilia 2023

Directivas anticipadas: un instrumento de
autonomia para los pacientes oncologicos

Christiane Veigas Pepes !, Mariane Veigas Pepes?, Janaina Neuhauser !, José Carlos Abelldn Salort?,
Jovani Anténio Steffani®, Elcio Luiz Bonamigo*

1. Universidade do Oeste de Santa Catarina, Joacaba/SC, Brasil. 2. Universidad Rey Juan Carlos, Madrid, Espafa.

Resumen

Las directivas anticipadas permiten a los pacientes designar a un representante legal y manifestar
sus decisiones cuando no puedan comunicarse. Este estudio evalué el conocimiento y las preferen-
cias de los pacientes oncoldgicos sobre este documento. Se realiz6 una investigacion cuantitativa y
transversal, mediante la respuesta a dos modelos de directivas anticipadas y la aplicacién de un cues-
tionario. El 87,38% de los pacientes no conocian este documento, el 97,2% de ellos desconocian los
modelos y el 95% declararon no tener dificultades para responderlos. Tras la aclaracion, el 93,46% de
los entrevistados consideraban importante que todos elaboraran el documento, el 94,86% que debian
ponerlo a disposicion de los pacientes y el 91,12% que se aprobara una ley federal. La aclaracion del
concepto de voluntades anticipadas contribuye a incrementar el interés de los pacientes oncolégicos
por hacer uso de este derecho, que refuerza su autonomia personal cuando ya no pueden comunicarse.

Palabras clave: Adhesién a las directivas anticipadas. Cuidados paliativos. Oncologia. Autonomia
personal. Derechos del paciente. Directivas anticipadas.

Resumo

Diretivas antecipadas de vontade: instrumento de autonomia para pacientes oncolégicos

Diretivas antecipadas de vontade permitem que pacientes designem um representante legal e mani-
festem seus desejos a serem cumpridos quando se tornarem incapazes de se comunicar. Neste estudo,
objetivou-se avaliar o conhecimento e as preferéncias de pacientes oncolégicos sobre essas diretivas.
Trata-se de pesquisa quantitativa e transversal realizada por meio do preenchimento de dois modelos
de diretivas antecipadas de vontade e da aplicacdo de um questionario. Constatou-se que 87,38% dos
pacientes nunca tinham ouvido falar em tais diretivas, 97,2% desconheciam os modelos e 95% nao
referiram dificuldade de preenchimento. Apos o esclarecimento, 93,46% consideraram importante que
todas as pessoas elaborem as diretivas, 94,86% que elas sejam disponibilizadas aos pacientes e 91,12%
que seja aprovada uma lei federal. O esclarecimento sobre o conceito de diretivas antecipadas de
vontade contribuiu para aumentar o interesse de pacientes oncolégicos pela utilizacdo desse direito,
que fortalece sua autonomia pessoal quando incapazes de se comunicar.

Palavras-chave: Adesao a diretivas antecipadas. Cuidados paliativos. Oncologia. Autonomia pessoal.
Direitos do paciente. Diretivas antecipadas.

Abstract

Advance directives: autonomy tool for cancer patients

Advance directives allow patients to assign a legal representative and express their wishes to be
fulfilled when they can no longer communicate. This study evaluated cancer patients’ knowledge and
preferences regarding these directives. A cross-sectional quantitative research was conducted by filling
out two advance directive models and a questionnaire. Of the total sample, 87.38% had never heard of
such document, 97.2% ignored the two models available and 95% had no difficulties filling it out. After
clarifications, 93.46% considered it important for all patients to write a directive, 94.86% expressed that
advance directives should be made available to patients and 91.12% argued that a federal law should
be passed. Explaining the concept of advanced directives increased the interest of cancer patients in
exercising this right which strengthen their autonomy.

Investigacion

Keywords: Advance directive adherence. Palliative care. Medical oncology. Personal autonomy.
Patient rights. Advance directives.

Los autores declaran que no existe ningtin conflicto de interés.
Aprobacién CEP-Unoesc 4868841

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420233471ES Rev. bioét. 2023; 31: e3471ES  1-10




Investigacion

Directivas anticipadas: un instrumento de autonomia para los pacientes oncolégicos

Las directivas anticipadas de voluntad (DAV)
estan definidas en el articulo 1.° de la Resolucién
1.995/2012, del Consejo Federal de Medicina (CFM),
como un conjunto de deseos, previa y expresamente
manifestados por el paciente, sobre los cuidados y
tratamientos que desea, o no, recibir en el momento
en que no sea capaz de expresar, libre y auténoma-
mente, su voluntad .

Esta manifestacién se divide en dos partes:
testamento vital y designacién de un represen-
tante, también llamado poder notarial duradero.
El testamento se refiere a los cuidados médicos
elegidos por el paciente cuando no sea capaz
de comunicarse, y designa a un representante
temporal o permanentemente para tomar decisio-
nes en nombre del paciente?.

Originadas en medio del envejecimiento pobla-
cional, del cambio en el perfil epidemiolégico para
las enfermedades crénico-degenerativas y del amplio
avance cientifico, las DAV son un medio importante
para conservar la autonomia humana?. Sin embargo,
para que las decisiones clinicas tengan en cuenta
las DAV del paciente, se recomienda revisar perio6-
dicamente el documento, ya que la medicina esta
en constante evolucion, en paralelo con la ciencia,
lo que exige que el documento sea dinamico*.

En 1969 surgi6 el testamento vital, disefiado
por el abogado estadounidense Luis Kutner, con la
denominacion living will, para permitir la renuncia
a tratamientos médicos futiles cuyo Unico obje-
tivo fuera prolongar la vida®. En 1991, en Estados
Unidos se aprobo la Patient Self Determination Act,
primera ley federal que conferia a las personas el
derecho a completar sus DAV (advance directives),
como sefalan Cogo y Lunardi®.

En la Unién Europea, 15 de los 28 paises cuentan
con una ley especifica que regula las DAV, y Espaia
ha sido el primer pais en legalizarlas, mediante
la Ley 41/20028, denominandolas instrucciones
previas e incluyéndolas en el contexto de la auto-
nomia del paciente’. Posteriormente, en el 2012,
Portugal promulgé una ley que regula las DAV y cre6
el Registro Nacional del Testamento Vital (Rentev),
que permite el nombramiento de un apoderado
para los cuidados de salud . Recientemente,
en el 2017, Italia aprobd su ley, y denominé las
directivas disposizioni anticipate di trattamento **.

En América Latina, en el 2001, Puerto Rico fue el
primer territorio en aprobar una ley sobre las DAV

(Ley 160), seguido de México, en el 2008 (Ley de
Voluntad Anticipada), Argentina (Ley Federal
26.742) y Uruguay (Ley 18.473), ambas en el 2009,
y Colombia (Ley 1.733), en el 2014 *2. En Brasil,
la Resolucion CFM 1.995/2012? fue la primera
norma elaborada con el objetivo de regular la ela-
boracién de las DAV. Aln no existe una ley federal,
pero el Proyecto de Ley 149/2018*® tramita en
el Senado Federal, y esta prevista una audiencia
publica para su continuacién.

Por representar un espectro simbdlico amplio
y negativo, la noticia de cancer conlleva diferen-
tes significados que afectan el futuro del paciente,
incluidos temas que rara vez se discuten en la vida
cotidiana, como los tratamientos invasivos y la fini-
tud de la vida % La posibilidad de que el paciente
no sea capaz de comunicarse hace que las DAV se
presenten como una alternativa eficaz para mante-
ner su autonomia y dignidad?.

Entre los pacientes oncolégicos de Toronto,
Canada, la mayoria (53%) habia elaborado sus
DAV antes de ser diagnosticados con cancer *°.
Asimismo, una investigacion realizada en Alemania
con pacientes con cancer de cabeza y cuello revel6
que casi la mitad (46,4%) las tenia preparadas .

Sin embargo, es necesario tener en cuenta
que la elaboracion de estas directivas depende
del conocimiento al respecto, ya que la mayoria
de los pacientes oncolégicos y cuidadores que
nunca habian oido hablar de DAV, luego de reci-
bir informacién sobre su significado, expresaron
su intencién de elaborarlas’. Lo mismo ocurrié
con los pacientes oncoldgicos en una investigacion
realizada en la misma regién: casi todos descono-
cian las DAV, pero luego de conocer su finalidad,
la mayoria demostré interés en redactarlas 8.
Por lo tanto, es evidente que el conocimiento de
este dispositivo y de su finalidad es fundamental
para que una persona se proponga elaborarlo.

En vista de lo anterior, se supone que un gran
nimero de pacientes oncolégicos desconocen
las DAV. Asimismo, es probable que exista un gran
nimero de pacientes potencialmente interesados
en su elaboracion, lo que justifica la realizacion de
esta investigacién. Siendo asi, el objetivo princi-
pal de este articulo fue evaluar el conocimiento,
las preferencias y la percepciéon de los pacientes
oncolégicos sobre las DAV vy la aceptacién de su
implementacién en Brasil.
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Método

Esta investigacion es transversal y descriptiva,
de caracter cuantitativo, y se llevo a cabo con pacien-
tes oncoldgicos del Hospital Universitario Santa
Terezinha (Hust), en el oeste de Santa Catarina,
entre los meses de marzo y mayo del 2022. Se selec-
cionaron 214 participantes, teniendo en cuenta la
poblacién total de pacientes oncolégicos presen-
tes en el registro hospitalario, adoptando como
margen de error e indice de confiabilidad el 5% y
el 95%, respectivamente.

La muestra se dio por conveniencia, ya que los
participantes de la investigacion fueron aborda-
dos en la unidad de consultas oncolégicas o en el
sector de hospitalizaciéon. Se incluyeron pacientes
mayores de 18 anos que aceptaron el consenti-
miento libre, previo e informado y se excluyeron
aquellos con algun tipo de desorientacion.

La recopilacién fue realizada por tres estudian-
tes de medicina, previamente instruidos, quienes
explicaron la naturaleza del proyecto a los parti-
cipantes, ademas de asegurar la confidenciali-
dad de los datos obtenidos y la privacidad de los
encuestados, dejando claro que podian dejar la
investigacion en cualquier momento. Inicialmente,
se definieron los objetivos de las DAV a los
pacientes vy, tras su aceptacion, se aplicaron dos
modelos de este documento, con o sin ayuda de
entrevistadores, segln fuera necesario. Finalizada
la cumplimentacién, se administré una encuesta
con 28 preguntas.

Los datos de las respuestas al cuestionario se
cuantificaron en términos de frecuencia absoluta
y relativa, y las variables cualitativas se contabi-
lizaron y se compararon mediante la prueba de
asociacion de chi-cuadrado en cuanto al sexo,
la escolaridad, el rango de edad y el tiempo desde
el diagnodstico. Los datos se compararon utili-
zando el paquete estadistico Statsmodels en len-
guaje Python 3.9.

Resultados

La muestra estuvo compuesta por 214 partici-
pantes que respondieron el cuestionario, 132 muje-
res (61,7%) y 82 hombres (38,3%). La edad media

fue de 52,7+14,2 afios (minima: 19 afios; maxima:
86 afios). En cuanto a la escolaridad, 85 habian com-
pletado la educacion primaria (39,7%); 90, la educa-
cién secundaria (42,1%); 34, la educacion superior
(15,9%) y cinco tenian master o doctorado (2,3%).

Se reportaron varios tipos de cancer, con un
predominio del cancer de mama (n=69; 29,44%),
seguido del cancer de intestino (n=39; 18,22%),
de pulmén (n=15; 7%), de estdbmago (n=10; 4,67%)
y de préstata (n=9; 4,2%). El tiempo medio desde
el diagnostico fue de 23,25+30,44 meses.

La mayoria de los participantes (187; 87,38%)
nunca habia oido hablar de las DAV, y casi todos
(208; 97,20%) desconocian la existencia de mode-
los para su elaboracion. Sin embargo, una vez
informados sobre el documento investigado,
la mayor parte de ellos (170; 79,44%) considerd
importante manifestarse sobre las limitaciones del
tratamiento, el 71,96% (154) se declar6 a favor de
la posibilidad de elegir entre donar o no sus érga-
nosy el 71,03% (152) se mostro6 favorable a desig-
nar un representante.

Casi todos (200; 93,46%) consideraron esencial
que las personas elaboren sus DAV, y el 94,86%
(203) consider6 importante que las secretarias de
salud proporcionen modelos de directivas a los
pacientes. La gran mayoria (195; 91,12%) consider6
importante que el Congreso Nacional apruebe una
ley sobre las DAV. A continuacién, se presentaran
las respuestas por rango de edad, escolaridad y
tiempo desde el diagnéstico.

Resultados por rango de edad

Los participantes se dividieron en tres subgru-
pos segln el rango de edad: 18-30 afios (n=13),
31-60 afios (n=125) y mas de 60 afnos (n=76).
Los resultados se presentan en la Tabla 1.

Al comparar los grupos, los participantes de
18 a 30 afos demostraron tener mayor conoci-
miento sobre la existencia de modelos de elabo-
racion de las DAV, y este resultado fue significativo
(p=0,0001) (Tabla 1). Los demas datos no mostraron
una diferencia significativa (p>0,05), sin embargo,
aunque sin significancia, a medida que avanzé la
edad aumenté el nimero de participantes que
considera importante que las personas elaboren
sus DAV.

Investigacion
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Tabla 1. Respuestas del total de participantes y por rango de edad

Presuntas relacionadas Total 18-30 annos  31-60 aios +60 anos
g con las DAV Respuestas % (n) % (n) % (n) % (n)
100 (214) 6,07 (13)  58,41(125) 35,51 (76)
¢Has oido hablar de Si 12,62 (27) 23,08 (3) 12,0 (15) 11,84 (9) 0.5029
las DAV? No 87,38 (187) 76,92(10)  88,0(110) 88,16 (67)
¢Conocias el modelo Si 2,80 (6) 23,08 (3) 1,6 (2) 1,32 (1) 0.0001
de DAV? No 97,20 (208) 76,92 (10)  98,4(123) 98,68 (75)
¢Es importante Si 79,44 (170) 69,23 (9) 80,8 (101) 78,95 (60)
elegir limitaciones 0,6119
de tratamientos? No 20,56 (44) 30,77 (4) 19,2 (24) 21,05 (16)
¢Es importante designar Si 71,03 (152) 69,23 (9) 68,0 (85) 76,32 (58) 04471
un representante? No 28,97 (62) 30,77 (4) 32,0 (40) 23,68 (18) ’
Donacién de érganos: Si 71,96 (154) 61,54 (8) 73,6 (92) 71,05 (54)
;es importante 0,6385
manifestar tu voluntad? No 28,04 (60) 38,46 (5) 26,4 (33) 28,95 (22)
¢Es importante elaborar Muy importante 93,46 (200) 84,62 (11) 92,8 (116) 96,05 (73) 02742
las DAV? Poco importante 6,54 (14) 15,38 (2) 7,2 (9) 3,95 (3) ’
Es importante que la Muy importante 94,86 (203) 84,62 (11) 96,8 (121) 93,42 (71)
secretaria de salud Poco importante 4,21 (9) 15,38 (2) 3,2 (4) 3,95 (3) 0,0910
facilite las DAV No es importante 0,93 (2) 0(0) 0(0) 2,63(2)
Muy importante 91,12 (195) 84,62 (11) 90,4 (113) 93,42 (71)
¢Es importante aprobar .
una ley sobre DAV? Poco importante 6,07 (13) 15,38 (2) 7,2 (9) 2,63 (2) 0,3423
No es importante 2,80 (6) 0(0) 2,4 (3) 3,95 (3)

DAV: directivas anticipadas de voluntad

Resultados por escolaridad

Para las frecuencias segun la escolaridad, los par-
ticipantes se dividieron en cuatro grupos: educa-
cioén primaria (n=85), educacién secundaria (n=90),
educacion superior completa (n=34) y master/
doctorado (n=5), como se muestra en la Tabla 2.

Los individuos del grupo de master/doctorado
expresaron mayor acuerdo con la importancia de
designar un representante, lo que dio lugar a un
resultado significativo (p=0,0340). Sin embargo,
consideraron menos importante manifestarse sobre
la limitacién de los procedimientos, y este resultado

estuvo muy cerca de ser significativo (p=0,0751).
Para las demas respuestas, no hubo diferencia esta-
disticamente significativas (p>0,05) (Tabla 2).

Los participantes de todos los grupos de esco-
laridad manifestaron poco o ninglin conocimiento
previo sobre las DAV. Sin embargo, después de
conocerlas —con énfasis en aquellos con mas
escolaridad—, casi todos consideraron impor-
tante que las personas tengan sus DAV, asi como
que estas estén disponibles a la poblacién y que
sean reguladas mediante la aprobacion de una ley
nacional (Figura 1).

Tabla 2. Respuestas sobre la escolaridad de los participantes

Educacion Educacion Educacion Master/
Preguntas relacionadas Respuestas primaria secundaria superior doctorado
con las DAV P % (n) % (n) % (n) % (n)
39,72 (85) 42,06 (90) 15,89 (34) 2,34 (5)
¢Has oido hablar de Si 9,41 (8) 16,67 (15) 11,76 (4) 0(0) 0.4113
las DAV? No 90,59 (77)  83,33(75) 88,24 (30) 100,0 (5) ’
continda...

Rev. bioét. 2023; 31: e3471ES  1-10

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420233471ES




Directivas anticipadas: un instrumento de autonomia para los pacientes oncolégicos

Tabla 2. Continuacion

Preguntas relacionadas

con las DAV

¢Conocias el modelo
de DAV?

¢Es importante
elegir limitaciones
de tratamientos?

¢Es importante designar
un representante?

Donacion de 6rganos:
:es importante
manifestar tu voluntad?

¢Es importante elaborar
las DAV?

Es importante que la
secretaria de salud
facilite las DAV

¢Es importante aprobar
una ley sobre DAV?

Respuestas

Si
No
Si
No
Si
No
Si
No

Muy importante
Poco importante
Muy importante
Poco importante
No es importante
Muy importante
Poco importante

No es importante

Educacion
primaria
% (n)
39,72 (85)

0(0)
100,0 (85)
85,88 (73)
14,12 (12)
76,47 (65)
23,53 (20)
69,41 (59)
30,59 (26)
92,94 (79)

7,06 (6)
94,12 (80)
4,71 (4)
1,18 (1)
91,76 (78)
4,71 (4)
3,53 (3)

Educacién
secundaria
% (n)
42,06 (90)

5,56 (5)
94,44 (85)
72,22 (65)
27,78 (25)
71,11 (64)
28,89 (26)

70,0 (63)

30,0 (27)
91,11 (82)

8,89 (8)
93,33 (84)

5,56 (5)

1,11 (1)
87,78 (79)

8,89 (8)

3,33(3)

Educacion
superior
% (n)
15,89 (34)

2,94 (1)
97,06 (33)
85,29 (29)

14,71 (5)
52,94 (18)
47,06 (16)
79,41 (27)

20,59 (7)
100,0 (34)
0(0)
100,0 (34)
0(0)
0(0)
97,06 (33)
2,94 (1)
0(0)

Master/

doctorado

% (n)
2,34 (5)

0(0)
100,0 (5)
60,0 (3)
40,0 (2)
100,0 (5)
0(0)
100,0 (5)
0(0)
100,0 (5)
0(0)
100,0 (5)
0(0)
0(0)
100,0 (5)
0(0)
0(0)

0,1647

0,0751

0,0340

0,3436

0,3108

0,8497

0,6874

DAV: directivas anticipadas de voluntad

Figura 1. Respuestas sobre el conocimiento y la importancia de las directivas anticipadas de voluntad
seguln la escolaridad de los participantes
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Resultados por tiempo desde el diagndstico

Para el resultado de las frecuencias respecto al
tiempo desde el diagnéstico, los participantes se
dividieron en cuatro grupos: 0-12 meses (n=128),
13-24 meses (n=34), 25-36 meses (n=14) y mas de
36 meses (n=38). En cuanto al conocimiento de la
existencia de modelos para la elaboracion de
las DAV, hubo mas respuestas negativas de los
participantes con tiempo de enfermedad de 0 a
12 meses o mayor a 36 meses, y el valor fue esta-
disticamente significativo (p=0,0029). Los demas
resultados no fueron significativos (p>0,05).

Entre los 214 pacientes oncologicos, 12 (5,6%)
no entendieron algo sobre el contenido de los docu-
mentos presentados, mientras que 143 (94,4%)
lo entendieron bien. Las dificultades sefaladas
fueron el lenguaje, por siete participantes (3,1%),
el significado de “otras voluntades”, por dos (1%),
“limitacion de tratamientos”, “otros tratamientos”
y “cuidados de salud”, con un participante cada
una (0,5%).

Discusion

La mayor frecuencia del cancer de mama
contribuyé al predominio de mujeres entre los
participantes. En ese sentido, en el 2018, el cancer
con mayor prevalencia en el mundo fue el de mama
(11,7%), seguido del cancer de pulmoén (11,4%),
el cancer colorrectal (10%), el de prostata (7,3%) y
el de estobmago (5,6%) **. El cancer sigue siendo una
enfermedad muy grave, a pesar de los avances tera-
péuticos, y se espera que su incidencia aumente un
60% en la poblacion mundial para el 20402°.

Los pacientes oncolégicos, ante el diagnostico,
muchas veces comienzan a convivir con la incerti-
dumbre de una curay tienden a ser mas receptivos
a reflexiones sobre cuestiones relacionadas con la
terminalidad de la vida?t. Cuando se les pregunté
sobre su conocimiento sobre las DAV, la mayoria de
los participantes (87,38%) no las conocia (Tabla 1),
aungue el Ministerio de Salud de Brasil las haya
incluido en las directrices para pacientes onco-
l6gicos bajo cuidados paliativos desde el 201822,
Se encontraron resultados equivalentes en dos
estudios brasilefios realizados con pacientes onco-
l6gicos, los cuales revelan un desconocimiento casi
total por parte de los participantes en la evaluaciéon
por la escala Likert 3,

En esta investigacién, a pesar del desconoci-
miento previo evidenciado en todos los grupos
de escolaridad, luego de ser informados de su
finalidad, casi todos los entrevistados (93,46%)
consideraron muy importante la elaboracion de las
DAV (Tabla 1, Figura 1). En una encuesta realizada a
148 pacientes con cancer de pulmoén en el oeste de
China, el 94,6% (140) nunca habia sido informado
sobre las directivas, sin embargo, luego de que se
le explicara su concepto, el 79,7% (118) afirmo que
aceptaria completar una plantilla para registrar sus
preferencias Y. Asimismo, en un estudio realizado
en la misma region de esta investigacion, después
de que se aclarara el significado de las DAV,
la mayoria (62%) de los pacientes oncoldgicos
manifesté el deseo de elaborarlas, lo que denota el
reciente aumento en la aceptacién regional como
resultado de la obtencion de conocimiento .

La mitad de los participantes en un estudio
con pacientes con cancer avanzado consideré
que la falta de informacién constituye una fuerte
barrera para completar sus DAV *°. Asi, la falta de
conocimiento es un factor determinante en la baja
adhesion, mientras que la aclaracién es crucial para
que la aceptacion sea casi unanime. En el 2012,
en Espafa, una encuesta constaté que la mayoria
de los usuarios de los servicios de salud (86,2%)
desconocia las DAV®2%, sin embargo, un estudio
realizado en el 2020 en los servicios de medicina
interna de dos hospitales demostré que el 80,36%
de los participantes conocia las DAV, lo que es con-
sistente con el aumento de la informacién brin-
dada a la poblacién en los Gltimos afios %.

El nivel de escolaridad, las creencias y la cultura
pueden ser factores limitantes para la aplicabilidad
de las DAV, Sin embargo, el aumento de la esco-
laridad es determinante para una mayor tasa de
adhesion a las DAV, como lo confirma una investiga-
cion realizada en China con 526 pacientes oncol6-
gicos . Las personas con mayor consciencia sobre
sus derechos valoran la oportunidad de establecer
su autonomia por medio del documento, como lo
muestran los participantes con educacion superior
completa y con master o doctorado (Figura 1).

Otro factor interesante identificado en esta
investigacion fue el aumento de la importancia
otorgada a la elaboracién de las DAV, proporcio-
nal al aumento del rango de edad. Los pacientes
mayores, casi todos (96,05%), clasificaron como
“muy importante” que todas las personas las
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elaboren. En Espaia, la diferencia de edad se hizo
evidente en el niimero de personas que registran
sus DAV en el archivo nacional, mucho mas fre-
cuente entre los mayores de 60 afios .

La importancia varia entre los paises euro-
peos?. Un estudio realizado en Alemania demostré
que el nimero de personas que habian elaborado
sus DAV era mayor entre aquellas con mayor edad,
casadas o con una relacion estable y que tomaban
medicacion regularmente 5.

Un punto pertinente que discutir se refiere a
la definicién del representante legal, considerada
importante por la mayoria de los encuestados,
especialmente por las personas con mas edad,
con un mayor tiempo desde el diagnostico y que
completaron un master o doctorado (Tabla 1). En un
estudio realizado con 346 pacientes de un hospital
brasileno de referencia en oncologia, casi todos
consideraron importante designar un represen-
tante para tomar decisiones en su lugar 3. Como no
todo puede estar previsto en las DAV, la designa-
cién de un representante que conozca la voluntad
del paciente contribuye al respeto de su autonomia.

La mayoria de los participantes en este estudio
considerdé importante incluir sus preferencias en las
DAV (Tabla 1). Este dispositivo contribuye a la reduc-
cion de cuidados futiles y tratamientos invasivos
cuyo Unico objetivo es prolongar la vida sin calidad.
En un estudio retrospectivo con 422 pacientes que
ya habian fallecido después de un trasplante de
médula 6sea, aquellos que habian completado sus
DAV y optaron por no recibir tratamientos futiles
tuvieron una mayor posibilidad de evitarlos .

Respecto a la posibilidad de manifestar su volun-
tad de donar sus 6rganos por medio de las DAV,
si bien no todos pudieran donar, hubo consonancia
en cuanto al registro y a la donacién por la mayo-
ria de los participantes (Tabla 1), entre aquellos
con titulo de master/doctorado, este nimero llegd
al 100 % (Tabla 2). Un alto nivel de escolaridad
parece contribuir a un aumento del deseo de donar
organos. Esta tendencia se concretd entre 30 pro-
fesionales de medicina de un hospital universitario,
todos aceptaron donar sus érganos, un resultado
superior a las categorias con menor escolaridad .

Hasta el momento en que se realizé este estudio,
no existia legislacién federal acerca de las DAV en
Brasil, sin embargo, se observé que, después de
conocer su existencia, la mayoria consider6 impor-
tante crear una ley nacional y que esta sea puesta

a disposicién por medio de las secretarias de salud
de los municipios, para asegurar el acceso a toda la
poblacion (Tabla 1). Un resultado similar fue encon-
trado en otro estudio en la misma region, realizado
con 200 participantes, en el que el 90,9% de los
pacientes en tratamiento oncolégico y el 94,4% de
sus acompanantes era favorable a la aprobacion de
la legislacion nacional sobre las DAV en Brasil 6.

Esta importancia también se puso de manifiesto
en una investigacion desarrollada en Alemania con
503 pacientes del sector de oncologia y hematologia,
en el que la mayoria (54%) solo elabord sus DAV
después de que la ley entrara en vigor, sin embargo
carecian de mas informacién por parte de su
médico®. Asi, mucho mas alla de la creacién de una
ley sobre las DAV, se resalta la importancia de su
difusién entre pacientes y profesionales de la salud,
factor que contribuye decisivamente a aumentar la
adhesién y, en consecuencia, la autonomia. Entre
los profesionales de la salud, destaca la necesidad
de conocimiento por parte de los médicos y de los
profesionales de enfermeria como factor esencial
para la implementacion de las DAV,

No existe un modelo formal para completar las
DAV en Brasil ®2, sin embargo, solo una minoria de
pacientes tuvo dificultades para comprender los
modelos presentados por los autores, aproximada-
mente el 5%, especialmente con relacién al lenguaje
utilizado. Como es dificil simplificar ain mas los
modelos en desarrollo, se estima que la orientacién
de un profesional de la salud durante la cumplimen-
tacioén sea suficiente para dirimir completamente
este tipo de dudas sin perjudicar la informacién.

Consideraciones finales

Los pacientes oncolégicos demostraron un des-
conocimiento casi total de las DAV, pero, después
de la aclaracién sobre la finalidad y los compo-
nentes de este documento, hubo aceptacién por
parte de casi todos los participantes. Asimismo,
casi todos aprobaron y consideraron importante
poner a disposicién los modelos DAV a quienes
deseen completarlos, asi como la aprobacion de
una ley nacional que los regule.

Se concluye, por lo tanto, que la aclaracién
sobre las DAV contribuye a aumentar el interés de
las personas por su elaboracién. También se resalta
la necesidad de aprobar una ley nacional para que
este derecho esté a disposicién de la poblacion.

Investigacion
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Esta investigacidn tuvo la limitacién de cubrir
solo una categoria de pacientes. Ademas, el prin-
cipal desafio que enfrentaron los investigadores
durante la recopilacion de las entrevistas fue el
desconocimiento sobre las directivas y sus obje-
tivos, lo que hizo evidente la necesidad de una
mayor difusiéon a la poblacién. Por otra parte,
el bajo indice de dificultad senalado por los

participantes incentiva el uso de los modelos de
DAV en desarrollo.

Finalmente, se espera que los resultados pre-
sentados impulsen nuevas investigaciones sobre
este dispositivo y que haya una mayor oportuni-
dad de acceder a su elaboracién, en beneficio del
fortalecimiento de la autonomia de los pacientes
cuando no son capaces de comunicarse.

Esta investigacion fue financiada por la Fundacéo de Amparo a Pesquisa e Inovagéo de Santa Catarina (Convocatoria
publica 12/2020; Otorga de subvencién: TR2021000583; Programa de Investigacion Universal).
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