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RESUMEN

Introduccion: Las Voluntades Anticipadas corresponden a una herramienta recomendada para la
toma de decisiones en salud al final de la vida. Se fundamentan principalmente en el reconocimiento de
la dignidad de las personas y el derecho derivado a la autodeterminacién o principio de respeto por la
autonomia. En nuestro pais no son reconocidas juridicamente y no existen estudios que revelen mayor
informacidn sobre la realidad de conocimientos, percepciones y aplicaciones de las Voluntades
Anticipadas en nuestro medio.

Objetivo: Explorar los conocimientos y actitudes de profesionales (médicos, enfermeros,
psicdlogos) que se desempefian en cuidados paliativos de adultos sobre las Voluntades Anticipadas.

Disefio: Estudio descriptivo transversal por medio de un cuestionario

Muestra: muestra voluntaria entre profesionales médicos, enfermeros y psicélogos de las
Unidades de Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor (CPyAD) del sistema de salud publico de la Region
Metropolitana.

Instrumento: cuestionario andnimo autoaplicado disefiado por la investigadora.

Resultados principales: Se distribuyeron 107 cuestionarios, con una tasa de respuesta de 76,6%.
Un 45,1% (37) de los participantes es médico, el 34,1% (28) enfermero y un 20,7% (17) psicdélogo, con
una media de edad de 40,4 + 12 afios. EI 98,8% refieres estar muy de acuerdo (79%) o de acuerdo (19,8%)
con que es conveniente para las personas planificar y escribir sus deseos en relacion a la atencién de
salud para los cuidados de final de la vida. Un 89% declara haber escuchado alguno de los tres términos
—Voluntades Anticipadas, Testamento Vital o Directrices Previas-, siendo el término Voluntades
Anticipadas reconocido con mayor frecuencia, con un 87% de declaracién positiva. Sobre conocimientos,
el 64,6% (53) de los participantes contesté menos de 4 preguntas correctas y un 35,4% (29) contestaron
4 o mds preguntas correctas, de un total de 6 preguntas. El 70,8% responde acertadamente a la
definicidn considerada mds apropiada.

Conclusiones: Los resultados demuestran una actitud positiva de los participantes hacia la
planificacién de cuidados al final de la vida. Las barreras y dificultades para su implementacién son
reconocidas por los participantes, existiendo practicamente un consenso sobre su importancia en la
practica clinica. Se observa un alto reconocimiento del término Voluntades anticipadas, que se contrasta
con un nivel de conocimiento relativamente bajo sobre elementos especificos y legislativos de las
mismas.



1. MARCO TEORICO
1. INTRODUCCION

La medicina ha experimentado en las Ultimas décadas sustanciales cambios; por una parte, los
grandes avances de la ciencia han permitido el tratamiento de numerosas enfermedades, lo que ha
significado un aumento importante de la expectativa de vida a nivel poblacional, y por otro, estos
mismos avances tecnoldgicos ofrecen hoy intervenciones de soporte vital, lo que ha llevado a que gran
parte de nuestros pacientes vivan hoy un proceso de muerte prolongado e intervenido mas alla de lo
prudente.

Ademas, hemos experimentado un cambio en la relacion médico o sistema de salud / paciente;
desde un tradicional paternalismo hacia un progresivo reconocimiento de la autonomia de los enfermos.

Este escenario ha generado la necesidad de definir y reconocer nuevas situaciones clinicas como,
eutanasia, rechazo de tratamiento, obstinacién terapéutica, limitacion de esfuerzo terapéutico,
proporcionalidad y declaracién de voluntades anticipadas, entre otros, que faciliten la toma de
decisiones —-fundamentadas, prudentes y adecuadas- en etapas finales de la vida.

Las decisiones al final de la vida deben tener como objetivo principal el promover una muerte
en paz, buscando lo mejor para el paciente, para lo que es necesario conocer su biografia, valores,
temores y preferencias, y honrarlos, de manera de respetar su autonomia. En este sentido, promover la
manifestacion de sus deseos como Voluntades Anticipadas, es una manera de mejorar las decisiones al
final de la vida (1), y asi, de posibilitar una muerte en paz, lo que es reconocido, entre otros, como uno
de los fines de la medicina (2). Por su parte el American College of Phisicians (ACP) recomienda que los
clinicos deben asegurar la planificacién de cuidados de fin de vida para todo paciente seriamente
enfermo, incluyendo la declaracién de Voluntades Anticipadas, como una intervencién para mejorar los
cuidados paliativos en esta etapa (Grado de recomendacion: fuerte, Grado de evidencia: bajo) (3).

2. CONCEPTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las Voluntades Anticipadas (VVAA) —Testamento Vital, Directrices Previas-corresponden a la
“manifestacion de voluntad del paciente, hecha en situacion de plena competencia, en la que pone en
conocimiento de aquellas personas que deban atenderle en un momento concreto cuando no sea ya
competente, respecto de sus valores personales, situaciones en las que prevé poder encontrarse por
razon de salud y preferencias o indicaciones sobre los tratamientos y cuidados que desea o no recibir.
Una de esas indicaciones puede ser, obviamente, el rechazo de determinados tratamientos o medidas”
(4). Asi, las Voluntades Anticipadas configuran una herramienta para la prolongacién de la autonomia
de las personas en relacion a las preferencias sobre tratamientos e intervenciones médicas al final de la
vida.

3. HISTORIA DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS Y LA PLANIFICACION ANTICIPADA DE
DECISIONES

Fue a mediados de los afios 60 que en EEUU se origina la idea de un documento escrito, en que
el paciente expresara la forma en que desearia ser tratado cuando él no fuera capaz de decidir por si
mismo, y luego del renombrado caso de la joven Ann Quinlan se aprueba en California la legalizacién del
llamado “testamento vital” (Living Will), aunque no se vio una real aplicacion de estos en la practica, por
lo que en 1991 se aprueba la Patient Self - Determination Act (PSDA), que obligaba a todas las
organizaciones y centros sanitarios a ofrecer de forma activa a sus pacientes la confeccion de voluntades
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Afios mas tarde, apoyado principalmente por los resultados de el estudio SUPPORT (Study to
Understand Prognoses and Preferences for Outcomed and Risks of Treatments) realizado en Estados
Unidos entre los afios 1989 y 1994 que evidencié que a pesar de la legislacidn y las intervenciones
especificas realizadas en el estudio, la cumplimentacién de VVAA no aumentd en la poblacidén, se
comprendid que la toma de decisiones al final de la vida, no deberia descansar Unicamente en el
documento mismo de las voluntades anticipadas —como ocurre con el documento de consentimiento
informado-, sino en una concepcidn mds amplia e integral del proceso de toma de decisiones, lo que se
llamoé “Planificacion Anticipada de las Decisiones Sanitarias” (Advanced Care Planning) (5), considerada
un “proceso voluntario de comunicacién y deliberacién entre una persona capaz y profesionales
sanitarios implicados en su atencién, acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se
tengan en cuenta respecto a la atencidn sanitaria que recibird como paciente, fundamentalmente en los
momentos finales de su vida” (6).

Asi, el documento en si configura una herramienta, pero no seria el objetivo Unico ni final de
este proceso de informacidn, deliberacidn y reflexién profunda y conjunta entre equipo sanitario,
paciente y familia.

A nivel mundial, el Convenio de Bioética relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina,
firmado por los paises de la Unién Europea en Oviedo (1997) -Convenio de Oviedo-, que reconoce una
vinculacion entre los derechos humanos y la bioética, es el primer instrumento internacional juridico
vinculante relativo a la biomedicina, y es también el primero en reconocer las VVAA. Este Convenio
establece en su articulo 9 que “Serdn tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no se
encuentre en situacion de expresar su voluntad" (7).

Desde entonces, muchos paises han incorporado a su legislacion las VVAA; Canada, EEUU y la
mayoria de los paises europeos cuentan con ellas. En Latinoamérica el concepto es relativamente nuevo,
reconocido en las legislaciones de algunos paises como Argentina, México, Colombia y Uruguay
(8)(9)(10). Como veremos mas adelante, en Chile no existe reconocimiento legal de las VVAA, no
configuran una practica habitual en nuestra sociedad y hay escasa literatura tedrica y empirica sobre el
tema.

4. FUNDAMENTOS ETICOS DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las voluntades anticipadas se fundamentan principalmente en el reconocimiento de la dignidad
de las personas y el derecho derivado a la autodeterminacidn o principio de respeto por la autonomia.
Esto genera el deber correlativo de respetar las decisiones de las personas respectivas a ambitos
personales (11), como son, el propio cuerpo, enfermedad y forma de morir.

El respeto por la autonomia se traduce en la teoria del consentimiento informado, considerado
un proceso de comunicacién entre médico y paciente, mediante el cual el paciente, después de conocer
y comprender su condicion, los riesgos y beneficios de un determinado procedimiento, y posibles
alternativas, acepta, o no, someterse a este. Para que el consentimiento sea valido debe cumplir con
tres requisitos fundamentales: informacion — debe tener acceso a la informaciéon relevante sobre el
proceso en cuestion y en términos que le permitan una adecuada comprensidn-; comprension —debe
estar capacitado mentalmente para comprender la situacion y tomar decisiones-; voluntad — el
consentimiento debe ser otorgado libremente, sin manipulacién, ni coaccion- (11).

Cuando el paciente no se encuentra capacitado para ejercer su autonomia y no es capaz de
participar en la toma de decisiones, las voluntades anticipadas configuran, en estos casos, una extension
de la autonomia, una herramienta para hacer manifestar sus deseos y preferencias sobre los
tratamientos y cuidados que desea o no recibir en ciertas condiciones, y también, la posibilidad de
nombrar un representante que sea el encargado de tomar decisiones en su nombre si fuera necesario.



Las voluntades anticipadas significan también la observancia del principio de Beneficencia, al
permitir adecuar las decisiones al final de la vida a los deseos y preferencias de cada persona, es decir,
a lo que esta considera su mayor beneficio, definiendo lo que es para él o ella su propia nocidn de
“calidad de vida” y “futilidad terapéutica” (12).

5. ASPECTOS PRACTICOS DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

Luego de revisar el concepto, historia y fundamentacién ética, corresponde revisar los aspectos
practicos relativos a su implementacion, ya que su analisis permitira identificar los aspectos relevantes
a explorar mediante el cuestionario a realizar en el estudio.

Beneficios

Las voluntades anticipadas y la planificacién anticipada de decisiones representan en la practica
una valiosa herramienta para el paciente, la familia y el equipo médico.

Para el paciente significa una oportunidad para apropiarse de su proceso de enfermedad y la
toma de decisiones, facilita la expresion de dudas y preocupaciones, aumenta la percepcién de control,
reduce la angustia, y favorece la comunicacién y relacion con el profesional y sus seres queridos (6).

En cuanto a los familiares, estas facilitan la clarificacion de decisiones en situacion de
incertidumbre y alta tensién emocional, ayuda a prevenir conflictos entre los familiares y con los
profesionales y atenua posibles sentimientos de culpa previniendo el desarrollo de un duelo patoldgico
(6).

Y, para los profesionales, ademas de significar parte de una practica clinica de excelencia,
otorgan mayor seguridad ética y juridica en la toma de decisiones, disminuyendo la incertidumbre propia
de escenarios complejos, favorece la relacién y comunicacion con el paciente y disminuye la angustia y
sensacion de culpa (6).

Se describen ademads posibles beneficios en relacion a la disminucién de los costos en salud para
pacientes e instituciones, aunque los ensayos prospectivos al respecto, han demostrado que no se
produce un ahorro significativo con el uso de voluntades anticipadas (11).

Es importante destacar que como herramienta, significa un apoyo, pero no prescinde de la
deliberacion adecuada en cada caso particular entre equipo médico, familiares y representantes. En este
sentido, destaca la declaracién del convenio de Oviedo que refiere “seran tomados en consideracién”,
detallando luego en su Informe Explicativo, que "tener en cuenta no significa necesariamente que deban
ser siempre aplicados. Por ejemplo, si los deseos se expresaron con mucha antelacién respecto a la
intervencién y la ciencia ha progresado desde entonces, puede haber motivos para no respetar la
opinién del paciente. En tal caso, el médico debe llegar a la conviccidn, en la medida en que sea posible,
de que tales deseos se corresponden con la situacién actual y son aun validos, teniendo sobre todo en
cuenta el avance técnico en la medicina" (13). De este modo, debemos evitar que, con la intencién de
enfrentar el peligro del paternalismo existente, devengamos en el abandono respetuoso de los pacientes
(Soane en (14)), obviando la prudencia y responsabilidad con que se deben tomar decisiones en
escenarios complejos como el final de la vida.

Limitaciones

Si bien las VVAA han tenido una amplia aceptacién por parte de los bioeticistas -al reconocerlo
como instrumento para proteger la autonomia de los pacientes-, por los pacientes -como herramienta
para evitar la imposicion de tratamientos futiles y desproporcionados-, por los médicos — ya que
facilitaria la toma de decisiones al conocer los deseos y valores de sus pacientes-, y por las instituciones
- pensando en que significaria una disminucién de los costos asociados a la atencidén de estos pacientes-
(14), algunos autores han manifestado preocupacion por posibles riesgos o limitaciones asociados a
estas:

(i) Los intereses de las personas van mutando en el tiempo. El enfrentamiento de una



enfermedad grave, terminal y con pérdida de capacidad cognitiva posiblemente cambiaria los intereses
y valores de la persona. Entonces, respetar las manifestaciones previas de voluntad ignora a la persona
presente, subyugando sus intereses a los de una persona que ya no existe. Desde una teoria narrativa
de la personalidad, por el contrario, se afirma que la persona se construye en su biografia, con su historia
de valores continua, de modo que las voluntades anticipadas estarian en sintonia con su propia historia
y el respeto a ella, y el derecho a la autodeterminacidn como derecho de una y la misma persona que
puede hacer previsiones para el futuro (14)(15). Esto se asocia también a la preocupacion por el grado
de estabilidad y validez de las decisiones con el tiempo (14). En este sentido, se reconoce que las
voluntades anticipadas pueden revocarse o renovarse en cualquier momento por el propio otorgante
(4).

(ii) Dado el rapido avance de la ciencia, es imposible conocer la informacion completa sobre los
riesgos y beneficios de posibles procedimientos y tratamientos que serian aplicables en el futuro (15).

(iii) EI documento de VVAA corre el riesgo, al igual que el Consentimiento Informado, de
transformarse en un mero tramite (13)(15), sin considerar la importancia fundamental del proceso de
comunicacion, reflexién y deliberacién comun entre paciente, familiares y equipo médico (15).

(iv) En la practica, la necesidad de interpretar las VVAA radicard en que la responsabilidad de
decidir recae igualmente en el médico tratante, con el mismo riesgo de actitudes paternalistas por parte
de este, y, si para evitar la posibilidad de interpretacién se intenta especificar detalladamente los
documentos, estos seran inaplicables en la practica, dada la multiplicidad y variabilidad de situaciones
clinicas que se pueden presentar (15).

(v) La realidad sobre las diferencias en relaciéon al valor de la autonomia en los diversos grupos
étnicos y culturas (14).

Se han incluido formulas para suplir algunas carencias de las Voluntades Anticipadas, como son
la designacion de un representante y la historia de valores, a las que se considera parte del DVA (13), y
en Ultima instancia, el principio de mdaximo beneficio del paciente. Estos criterios, Voluntades
Anticipadas e historia de valores, juicio por representacién y mayor beneficio del enfermo seran tres
instancias, preferidas en dicho orden, para la toma de decisiones (11).

Implementacion

En nuestra cultura, la muerte ha sido un tema tabu, prohibido y muchas veces, percibido como
un fracaso en la cultura médica. Hablar de la muerte con nuestros pacientes puede generar diversas
reacciones en los profesionales de salud.

Entre las barreras descritas por parte del profesional se encuentran la falta de conocimiento del
concepto de VVAA y su marco ético y juridico; no considerarlo como parte de las responsabilidades
profesionales; falta de tiempo y recursos humanos y organizacién; insuficiente formacion en
competencias comunicacionales y de apoyo emocional; descoordinacién entre los distintos niveles
asistenciales; temor sobre las reacciones del paciente; prejuicios ideolégicos o morales (6).

6. LA REALIDAD EN CHILE, ESTUDIOS EXISTENTES Y JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

En Chile, la Ley 20.584 que “regula los derechos y deberes que tienen las personas en relacion
con acciones vinculadas a su atencidn en salud” promulgada en 2012, no regula especificamente las
VVAA. En lo referido al derecho a rechazo de tratamiento en condiciones de enfermedad terminal
manifestado en el articulo 16 (“En ningun caso, el rechazo de tratamiento podra implicar como objetivo
la aceleracién artificial del proceso de muerte”) se han manifestado criticas por las ambigliedades que
esto significa en la practica (16)(17)(18).

Llama la atencidn que este articulo lleva por titulo “Del estado de salud terminal y la voluntad
manifestada previamente” sin existir luego mencién expresa sobre las VVAA en el desarrollo del articulo.
En la historia de la ley se puede apreciar que inicialmente se tuvo la intencidn de legislar al respecto,



pero una redaccién ambigua, confusidn de diversas situaciones clinicas presentes en situacion de
enfermedad terminal —rechazo de tratamientos, limitacion de tratamientos, peticiones de eutanasia (8)-
, dudas respecto a su aplicabilidad e interpretacion en la practica clinica, entre otros, llevaron a la
eliminacion del articulo referente al derecho a declarar las VVAA, el cual, como vimos, es un derecho
que ha sido internacionalmente reconocido (19).

Los paises pioneros en esta materia, cuentan con un sinndmero de estudios tedricos y empiricos
relativos a las voluntades anticipadas.

Aquellos paises que han reconocido e implementado las voluntades anticipadas y la PAD, se han
convencido de que es sélo mediante la educacidén de profesionales sanitarios, pacientes, familiares y
ciudadanos y la sociedad en su conjunto, que se podra avanzar en este camino (5).

Esto demuestra la importancia de explorar, entre otros aspectos, los conocimientos y actitudes
de los profesionales de salud, para entender la realidad y desde ahi crear las instancias necesarias,
adecuadas a nuestro escenario, para promover su participacion activa en el debate social y legislativo
sobre el tema, en la educacién a nivel académico, institucional comunitario y sobre todo, para promover
la implementacién de las VVAA y el proceso comunicativo integral en la atencién a nuestros pacientes.

Especificamente sobre conocimientos y actitudes de profesionales de la salud respecto a las
voluntades anticipadas, existen multiples estudios en USA y Canadd (20)(21)(22)(23)(24)(25)(26), en
Europa (22)(27), en Espaiia (28)(29)(30)(31)(32)(33)(34), y muy escasos en Latinoamérica, destacando
un articulo argentino (35) y otro mexicano (36).

Se encontraron dos publicaciones chilenas de trabajos empiricos relativos al tema; una tesis de
licenciatura de enfermeria, “Voluntades anticipadas en pacientes terminales. El rol de Enfermeria” del
afio 2009 que analizd los conocimientos de los profesionales de enfermeria de unidades de cuidados
intensivos sobre el concepto de Voluntades Anticipadas, concluyendo que los profesionales desconocen
el documento de voluntades anticipadas, pero tienen un rol activo en el conocimiento de los valores del
paciente y la familia antes y durante la asistencia clinica. Desconfian ante el posible texto legal, pero lo
ven conveniente ante la actitud aun demasiado paternalista de la atencién (37); y un trabajo de 2010
“Voluntades Anticipadas: Comparacién de preferencias sobre soporte vital en poblacién hospitalizada
versus poblacién sana”, en el cual se compara las preferencias de pacientes hospitalizados y de la
poblacién general sana en relacién a la aplicacion de terapias de soporte vital y procedimientos invasivos
en caso de enfermedad grave irrecuperable e incapacidad de manifestar su voluntad, mediante una
encuesta abierta, concluyendo que en ambos grupos, la mayoria estaria dispuesta a firmar un
documento de VA (38).

Como vemos, no existe mayor informacion sobre la realidad de conocimientos, percepciones y
aplicaciones de las Voluntades Anticipadas en nuestro medio, lo que evidencia la necesidad de avanzar
en investigacion tedrica y empirica sobre el tema.

éPor qué evaluar los conocimientos y actitudes de profesionales que se desempefan en
cuidados paliativos? Si bien se reconoce que todo adulto competente se beneficiaria del proceso de
comunicacion, deliberacién y redaccion de un Documento de Voluntades Anticipadas, se describen
situaciones en las que el inicio de este proceso seria imperativo, dentro de los que destaca el diagndstico
reciente de una enfermedad grave, cambio en las expectativas de tratamiento o curacidon de una
enfermedad conocida y deterioro progresivo de la enfermedad (6), todas ellas situaciones que se
presentan en la practica clinica de Cuidados Paliativos. En estos escenarios, la toma de decisiones sobre
posibles procedimientos y terapias que influiran en el proceso de enfermedad y muerte es fundamental,
un deber ético y una buena practica médica. Por esto, el grupo de estudio seran profesionales que se
desempenan en Cuidados Paliativos. En este sentido, los médicos por su responsabilidad y participacion
determinante en la toma de decisiones, los psicdlogos clinicos por sus competencias especificas y los
enfermeros por su concepcion integral de los cuidados profesionales y su rol de defensor de los
pacientes (5), todos ellos deberian desempefiar un papel esencial en este proceso.



El reconocimiento y promocién de la autonomia de nuestros pacientes es hoy un imperativo
ético para los profesionales sanitarios. Las voluntades anticipadas, y la planificacién de las mismas,
significan una herramienta fundamental en este aspecto. En nuestro medio urge instalar la discusidn
entre los profesionales sanitarios para que la integracién y reconocimiento de las voluntades anticipadas
en nuestra practica médica no implique la mera “importacién” de una practica reconocida en otras
realidades, sino que sea un proceso adecuado a la realidad y cultura local de los profesionales sanitarios
y pacientes de nuestro pais, aprendiendo de las dificultades que han descrito quienes ya las han
integrado formalmente y reconociendo las propias actitudes y creencias en relacién a ellas. Para esto,
es imprescindible partir por conocer la realidad actual.

2. OBIJETIVO GENERAL
Explorar los conocimientos y actitudes de profesionales (médicos, enfermeros, psicdlogos) que
se desempeiian en cuidados paliativos de adultos sobre las Voluntades Anticipadas.

3. OBIJETIVOS ESPECIFICOS
1. Explorar el nivel de conocimiento de profesionales que trabajan en cuidados paliativos de
adultos sobre el concepto de voluntades anticipadasists,
2. Explorar las actitudes de profesionales que trabajan en cuidados paliativos de adultos en
relacién a las voluntades anticipadas
3. Explorar las barreras o dificultades percibidas por los encuestados para la implementacion
de las voluntades anticipadas en su practica clinica.

4. METODOLOGIA

Disefio: se realizd un estudio descriptivo transversal por medio de un cuestionario anénimo,
autoaplicado y voluntario.

Poblacion objetivo: profesionales de la salud (médicos, enfermeros/as y psicélogos/as) que trabajan
en las 19 Unidades de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos (ADyCP) de Adultos pertenecientes al sistema
de salud publico de la Regién Metropolitana.

Muestra: se utiliz6 una muestra voluntaria, )
invitindose a contestar el cuestionario a todos los | 107 | ®Cuestionariosentregados
integrantes profesionales médicos, enfermeros vy
psicélogos de las 19 unidades de ADyCP de adultos del * Cuestionarios contestados

84

sistema de salud publico de la Regiéon Metropolitana. Se i
distribuyeron 107 cuestionarios, con un total de 85 * Cuestionarios anulados por falta o imprecisién

) ) 2 del consentimiento informado
formularios contestados, de los cuales 2 de ellos debieron 7
ser descartados por falta de recision en el - , : po

T i P P B 82 Cuestionarios considerados validos / tasa de )
consentimiento informado. De este modo se logré un total respuesta de 76,6%

de 82 cuestionarios validos, equivalente a una tasa de
respuesta de 76,6%.

Instrumento: se utilizd un cuestionario anénimo y autoaplicado disefiado por la investigadora
(Anexo 1). Las preguntas se basan en el marco tedrico estudiado y en la revisidn de estudios similares
con cuestionarios realizados en otros paises. El cuestionario fue validado mediante revisidén por tres
expertos en bioética y posterior aplicacion a un grupo piloto de 5 profesionales. Considera variables



sociodemograficas y laborales, y preguntas cerradas para evaluar el nivel de conocimientos de los
aspectos relevantes de las voluntades anticipadas y las actitudes de los encuestados frente a la
implementacién de estas en su practica clinica. Previo al cuestionario se entregd a cada participante un
documento informativo sobre los aspectos mas relevantes del proyecto y un Consentimiento Informado
para ser firmado. Los cuestionarios fueron entregados y recogidos entre los meses de octubre de 2016
y enero de 2017, luego de contar con la autorizacién correspondiente para su distribucién en las
diferentes Unidades de ADyCP.

Andlisis de los datos: Los datos fueron analizados con el programa SPSS v24. Se utilizé la prueba
de Chi-cuadrado de Pearson, con un nivel de significacién de p=0,05.

Aspectos éticos: El estudio asegura la participacién informada y voluntaria de los individuos,
mediante la entrega de un documento informativo, donde se entrega informacidn sobre el estudios, sus
objetivos vy justificacién, se asegura la confidencialidad y anonimidad de las respuestas y los datos
entregados, para la firma libre y voluntaria del consentimiento informado, respetando asi la autonomia
de los participantes. El proyecto fue revisado y aprobado por el Comité de Etica de Investigacion de la
Facultad de Medicina CAS-UDD, el cual se encuentra acreditado por el Minsal.

5. RESULTADOS

1. Caracterizacién sociodemografica

Los datos obtenidos se resumen en las Tablas 1y 2.

Un 80% de los participantes era mujeres (64) y un 20% hombres (16), con una media de edad de
40,4 £ 12 afos.

Un 45,1% (37) de los participantes es médico, el 34,1% (28) enfermero y un 20,7% (17) psicélogo.

El 91,5% se desempefia sélo en sistema publico y el 8,5% en sistema publico y privado.

La muestra presenta una media de 13,1 + 10,9 afos de experiencia profesional y en cuanto a la
experiencia laboral en cuidados paliativos, los participantes presentan una media de 5,96 * 6,4 afos,
con un rango entre 0y 35 afios.

Los participantes se agruparon en aquellos que refirieron tener estudios de postgrado que se
categorizaron como estudios vinculados a cuidados paliativos y/o bioética (Adulto mayor y Geriatria,
Alivio del dolor, Medicina Paliativa y Cuidados Paliativos, Oncologia y Psiconcologiay Bioética) y aquellos
sin estudios de postgrado o con estudios no vinculados a estas dreas especificas. Un 29,3% de los
participantes presenta estudios de postgrado o especialidad vinculados a cuidados paliativos y/o
bioética.



Media D. estandar | Mediana Minimo Maximo Rango N Frecuencia %
[ 40,48 12,184] 38,00( 23] 69 | 46 80| Hombre 16 20,0
Mujer 64 80,0
Media D estandar | Mediana Minimo Maximo Rango N Total 80 100,0
e . —
Frecuencia %
Media D. estdndar | Mediana Minimo Maximo Rango N Médico 37 45,1
[ 5,96 | 6,458| 4,00] of 35] 35] 82| Enfermero 28 34,1
Psicélogo 17 20,7
Total 82 100,0

Frecuencia %
Sélo publico 75 91,5
Publico y privado 7 8,5
Total 82 100,0

Frecuencia Porcentaje vélido
Tiene 24 29,3
No tiene 58 70,7
Total 82 100,0

2. Opinién y actitudes

En la Tabla 3 se muestran las respuestas obtenidas para las preguntas sobre opiniones y actitudes
respecto a las voluntades anticipadas.

Frente a la afirmacidn “Es conveniente para las personas planificar y escribir sus deseos en relacion
a la atencion de salud para los cuidados de final de la vida” el 98,8% de los participantes declara estar
muy de acuerdo (79%) o de acuerdo (19,8%).

Un 97,5% declara estar muy de acuerdo (76,5%) o de acuerdo (21%) que planificar y escribir los
deseos en relacidn a la atencidn de salud para los cuidados de final de la vida facilitaria el equipo médico
la toma de decisiones en esta etapa, y un 100% esta muy de acuerdo (76%) o de acuerdo (24%) que seria
facilitaria la toma de decisiones a los familiares.

En relacidn a la posibilidad de nombrar un representante el 85,2% de los participantes declara estar
muy de acuerdo o de acuerdo en que esto representa una herramienta util para los familiares. Un 23,5%
considera estar muy de acuerdo o de acuerdo con que la posibilidad de nombrar un representante
dificulta la toma de decisiones al equipo médico.

El 81,3% de los participantes manifiesta estar en desacuerdo o muy en desacuerdo con que la
planificacién de cuidados de final de la vida no seria de gran utilidad ya que nuestros deseos cambian
con el tiempo.

Un 93,8% considera estar muy de acuerdo (71,3%) o de acuerdo (22,5%) con que es necesaria una
regulacion especifica sobre la planificacion de cuidados de final de la vida en la legislacién chilena.

Frente a la afirmacién “La existencia de una ley que regule la planificacion de cuidados al final de la
vida puede llevar a la aceptacion de la eutanasia”, un 38% refiere estar muy de acuerdo o de acuerdo,
39% en desacuerdo y un 22,8% muy en desacuerdo.

No se encontraron diferencias significativas en las respuestas sobre opiniones y actitudes en relacion
a la planificaciéon de cuidados de final de la vida al compararlas segln grupo profesional, afios de
experiencia profesional, afios de experiencia en cuidados paliativos, ni segun si el participante tenia



estudios de especialidad o postgrado vinculados a cuidados paliativos y/o bioética (Tabla 4).

Afirmacién

Es conveniente para las personas planificar y escribir sus 64 16 30 1 0 1 81
deseos en relacion a la atencién de salud para los cuidados
de final de la vida 79,0% 19,8% 98,8% 1,2% 0,0% 1,2% 100,0%
Planificar y escribir los deseos en relacion a la atencion de 62 17 79 2 0 2 81
salud para los cuidados de final de la vida facilitaria al
equipo médico la toma de decisiones en esta etapa 76,5% 21,0% 97,5% 2,5% 0,0% 1,5% 100,0%
Planificar y escribir los deseos en relacion a la atencion de 61 19 30 0 0 0 20
salud para los cuidados de final de la vida facilitaria a los
familiares la toma de decisiones en esta etapa. 76,3% 23,8% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%
Planificar y escribir los deseos en relacion a la atencion de 4 11 15 52 13 65 20
salud para los cuidados de final de la vida no seria de gran
utilidad, ya que nuestros deseos cambian con el tiempo. 5,0% 13,8% 18,8% 65,0% 16,3% 81,3% 100,0%
Nombrar un representante para la toma de decisiones 2 17 19 44 18 62 21
sobre cuidados al final de la vida dificulta la toma de
R e e 2,5% 21,0% 23,5% 54,3% 22,2% 76,5% 100,0%
Nombrar un representante para la toma de decisiones 32 37 69 12 0 12 21
sobre cuidados al final de la vida representa una
herramienta Util para los familiares en esta etapa. 39,5% 45,7% 85,2% 14,8% 0,0% 14,8% 100,0%
Es necesaria una regulacién especifica sobre planificacion 57 18 75 5 0 & 80
de cuidados al final de la vida en la legislacion chilena. 71,3% 22,5% 93,8% 6,3% 0,0% 6,3% 100,0%
La existencia de una ley que regule la planificacion de 13 17 30 31 18 49 79
cuidados al final de la vida puede llevar a la aceptacion de
la eutanasia. 16,5% 21,5% 38,0% 39,2% 22,8% 62,0% 100,0%

3. Barrerasy dificultades

En la Tabla 5 se muestran los resultados obtenidos en relacién a las barreras o dificultades percibidas
por los participantes para discutir y planificar los cuidados al final de la vida con los pacientes.

El 95,1% considera muy importante (63,4%) o importante (31,7%) la falta de conocimiento de los
equipos de salud sobre el marco juridico que regula la planificacién y toma de decisiones al final de la
vida.

El 100% manifiesta que la falta de capacitacidn en competencias comunicacionales y apoyo
emocional en los equipos es un factor muy importante (79%) o importante (21%).

El 91,4% considera como factor muy importante (54,3%) o importante (37%) la falta de claridad
respecto a quién es el profesional responsable de plantear la discusidn.

El 100% considera muy importante (68,3%) o importante (31,7%) la falta de coordinaciéon entre los
distintos niveles asistenciales.

Frente a la pregunta abierta sobre otras posibles barreras o dificultades, se obtuvieron las siguientes
9 respuestas: “conocimiento de analgesia”, “coordinacidn con los servicios de urgencia”, “cuestion
cultural, “desconocimiento de familiares sobre el tema”, “falta de coordinacién del equipo médico
tratante con la familia y acuerdo en la toma de decisiones”, “falta de recursos y cobertura de
medicamentos en pacientes no GES (paliativo no oncolégico)”, “falta de representante del paciente o

”n u

discordancia entre familiares”, “poca capacidad de los profesionales de enfrentar temas no curativos y

”

especialmente la muerte”, “tabu cultural acerca de la muerte y aspectos relacionados”.
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Muy Poco Nada
Im n
Importante pocente Importante | Importante
Falta de conocimientos de los equipos de salud sobre el 52 26 78 4 0 4 22
marco juridico que regula la planificacion y toma de

decisiones al final de la vida. 63,4% 31,7% 95,1% 4,9% 0,0% 4,9% 100,0%

Falta de capacitacion en competencias comunicacionales y 65 17 82 0 0 0 82
apoyo emocional en los equipos. 79,3% 20,7% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%

Falta de claridad respecto a quién es el profesional 44 30 74 6 1 7 81
responsable de plantear la discusion. 54,3% 37,0% 91,4% 7,4% 1,2% 8,6% 100,0%

Falta de coordinacion entre los distintos niveles 56 26 82 0 0 0 82
asistenciales. 68,3% 31,7% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%

4. Concepto y definicidn

Al preguntar si habian escuchado los

Indice de respuestas ha escuchado Frecuencia %

términos Voluntades Anticipadas, Directrices Previas 5o =0 "2 minos 5 70
o Testamento Vital, 9 participantes (11%) declara no [Almenos uno de los términos ;3 13%8
. . Total i
haber escuchado ninguno de los tres mencionados, y
el 89% restante declara haber escuchado alguno de | T€mino escuchado Sl — S =
los tres términos, siendo el término Voluntades |Veluntades Anticipadas 87,8% 12,2%
Anticipadas reconocido con mayor frecuencia, con un  |Directrices Previas 32,5292 67’5592
87% de declaracién positiva y Directrices Previas el [1estamento vital . 349: - 739/50
menos reconocido con un 32,5% de reconocimiento : :
(Tabla 6). No se observan diferencias
significativas al comparar segin grupo Chi-
fesi | ~ d . ia lab | Medicos 3 8,1% 34 91,9%
profesional, afios de experiencia laboral, Erifarm A% B IR oes
afios de experiencia en CP, ni segun si Psicologos 9 0,0% : 17 .:1000%
i ) Subtotal 9 ,0% 73T 89,0%
presentaban 0 no estudios vinculados a [Vinculado a cuidados paliativos 3 12,5% 21 87,5%
: F [P No vinculado a cuidados 6 10,3% 52 89,7% i ,776
cuidados paliativos y/o bioética (Tabla 7). P 3 T
roetae Hasta 10 5 11,6% 38 88,4%
.. o= iEntre 11y 200 530 T8 T94,7%
Un 8,5% (7) participantes declara e:gzggg: Vise e 55 g e e g se 980
haberse enfrentado en su practica |- Subtotal 9 11.1% ; 72 . 88,9%
R . Anos de Hasta 5 afios 6 12,2% 43 87,8%
profesional a un paciente que tenga un | experienciaen [Entre 6y 10 2 14,3% : 12 1 857%
: Cuidados Mas de 10 1 5,3% 18 94,7% 647
documento  escrito  de  voluntades Paliativos Subtotal gL 0% TFETTRY, 0%

anticipadas.

A aquellos participantes que declararon haber escuchado al menos alguno de los tres términos
mencionados —Voluntades Anticipadas, Directrices Previas, Testamento Vital-, se les presentaron
posteriormente 6 preguntas sobre aspectos conceptuales vy legislativos especificos de las voluntades
anticipadas, con un patrén de respuestas correctas definido previamente en base a el marco tedrico

estudiado.
Los resultados se muestran en la Tabla 8.




El 61,1% reconoce que las Voluntades

e . ,p Pregunta Si No No sabe
Ant|C|padas no estan espeC|f|ca mente regu ladas $Estan las Voluntades Anticipadas especificamente 2 44 26
H o) H = B reguladas por ley en Chile? 2,8% 61,1% 36,1%
por Iey en Chlle yun 36’1 % manIfIESta nosa ber sl éEsta permitido para el paciente designar un 45 12 15
|O estén, representante para la toma de decisiones? 62,5% 16,7% 20,8%

¢Solo pueden ser escritas por un paciente en 4 53 14

El 62,5% responde correctamente y un

situacién de enfermedad terminal? 5,6% 74,6% 19,7%
20,8% dedara no saber que esta’ permitido para éSe considerarlm para la toma de decisiones en 45 12 15
pacientes competentes? 62,5% 16,7% 20,8%

el paciente la designacion de un representante [se considera responsabilidad del equipo de salud 18 30 24

ey que las personas expliciten sus Voluntades 25,0% 41,7% 33,3%
pa ra |a toma de dGCISIOneS' ¢Esta permitida la revocacion o anulacién por parte 53 1 18
EI 74,6% reSponde acertada mente que del paciente en cualquier momento? 73,6% 1,4% 25%

estas no solo pueden ser escritas por un paciente en situacién terminal.

Frente a la pregunta “éSe consideran para la toma de decisiones en pacientes competentes?”
un 62,5% responde que si, lo cual es considerada una respuesta incorrecta.

El 33,3% de los participantes declara no saber si se considera responsabilidad del equipo de salud
gue las personas expliciten sus Voluntades Anticipadas, y un 41,7% responde que no a esta pregunta, lo
gue es considerada una respuesta incorrecta.

El 73,6% reconoce correctamente que la revocacidon o anulacion por parte del paciente estd
permitida en cualquier momento.

Se calculd el indice de conocimiento en base al nimero de respuestas correctas por cada
participante, obteniéndose una mediana de 3 respuestas correctas. Un 14,6% (12) de los participantes
no acertd ninguna respuesta y sélo un participante (1,2%) acerto las 6 preguntas (Tabla 9).

Tomando la mediana como referencia, y considerando a todos, incluso a quienes respondieron
ninguna respuesta correcta, se definié dos grupos segun el nimero de respuestas acertadas: menos de
4 preguntas correctas y 4 o mas preguntas correctas. Un 64,6% (53) contestaron menos de 4 preguntas
correctas y un 35,4% (29) contestaron 4 o mas preguntas correctas (Tabla 10).

Mediana Minimo Maximo

3,00

D. estandar

Rango

2,74 1,632 Ninguna 6 respuestas 6

Menos de 4 4 omas Chi-
preguntas preguntas
Menos de 4 correctas correctas LSRR
4 0mas 29 354 Medicos 26 70,3% 11 29,7%
Total 82 100,0 Enfermeros 17 60,7% 11 39,3% 621
Psicologos 10 58,8% 7 41,2% !
Subtotal 53 64,6% 29 35,4%
Vinculado a cuidados paliativos 13 54,2% 11 45,8%
No vinculado a cuidados 40 69,0% 18 31,0% ,202
Subtotal 53 64,6% 29 35,4%
) | T TR e
N ntre 11y q 1
f)’;gfg:gﬁ: Mas de 20 TR A% T G v - 1 o0
Subtotal 52 64,2% 29 35,8%
Aros de Hasta 5 afios ;| 31 63,3% 18 36,7%
experienciaen | Entre 6y 10 13 92,9% 1 7,1% 025
Cuidados Mas de 10 9 47 4% 10 52,6% !
Paliativos Subtotal 53 64,6% 29 35,4%

Al comparar el indice de conocimientos con otras variables, un 92,9% de los participantes que

declaran tener entre 5 y 10 aifos de experiencia en Cuidados Paliativos obtienen menos de 4 preguntas
correctas, con una diferencia significativa (Chi-cuadrado 0,025) respecto a quienes tienen hasta 5 afios
o mas de 10 afios de experiencia en el area (Tabla 11).



Finalmente, frente a la pregunta
por la definicion de Voluntades
Anticipadas, el 70,8% responde
acertadamente a la  definicién
considerada mas apropiada (Tabla 12).

Frecuencia

Las Voluntades Anticipadas son instrucciones manifestadas libre y
voluntariamente por una persona enferma, sobre los cuidados y
tratamientos a los que desearia o no ser sometida en la Ultima etapa de
la vida, en el caso de que concurran circunstancias clinicas en las cuales
no pueda expresar personalmente su voluntad. Puede ademas designar
un representante para procurar su cumplimiento.

Las Voluntades Anticipadas son instrucciones manifestadas libre y
voluntariamente por una persona capaz, sobre los cuidados y
tratamientos a los que desearia o no ser sometida en la Gltima etapa de 51 70.8
la vida, en el caso de que concurran circunstancias clinicas en las cuales
no pueda expresar personalmente su voluntad. Puede ademas designar
un representante para procurar su cumplimiento.

Las Voluntades Anticipadas son documentos notariales que establecen
instrucciones manifestadas libre y voluntariamente por una persona
capaz, solo sobre los cuidados y tratamientos que los equipos médicos
le deben aplicar en la ultima etapa de la vida, en el caso de que
concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar
personalmente su voluntad.

Total 72

12 16,7

100,0

6. DISCUSION

El objetivo de este trabajo era explorar los conocimientos y actitudes de profesionales (médicos,
enfermeros, psicdlogos) que se desempefian en cuidados paliativos de adultos sobre las Voluntades
Anticipadas, examinado sus actitudes y opiniones frente a la planificacién de cuidados de final de la vida,
las barreras o dificultades que perciben para su implementacion en la préctica clinica y su nivel de
conocimiento sobre aspectos legales y conceptuales especificos de las Voluntades Anticipadas.

Se puede apreciar, en general, una actitud positiva entre los participantes hacia la planificacién
de cuidados al final de la vida como herramienta Util para la toma de decisiones en esta etapa, sin
diferencias significativas segun profesion, afios de experiencia profesional o en cuidados paliativos, o
segun estudios de postgrado vinculados o no a cuidados paliativos y/o bioética. Estos resultados son
semejantes a los presentados por otros autores en estudios similares realizados en otros medios donde
existe una legislacion vigente sobre las Voluntades Anticipadas (32), (31), (33), (29).

Cabe destacar que frente a la afirmacion “La existencia de una ley que regule la planificacion de
cuidados al final de la vida puede llevar a la aceptacion de la eutanasia”, se observé mayor variabilidad
en las respuestas, con un 38% refiere estar muy de acuerdo o de acuerdo, 39% en desacuerdoy un 22,8%
muy en desacuerdo. Esto coincide con lo indicado en otros estudios tedricos y empiricos, que exponen
la posible confusién entre el concepto de voluntades anticipadas y eutanasia, entre otros (8) (39). Sin
embargo, la pregunta realizada en este estudio, no permite concluir si las respuestas estan
efectivamente condicionadas o relacionadas a una confusién entre estos términos.

En relacién a las barreras y dificultades planteadas a los participantes, se observa practicamente
un consenso entre los mismos sobre la importancia de la falta de un marco juridico que regule la
planificacién de cuidados de final de la vida, de capacitaciéon en competencias comunicacionales y apoyo
emocional en los equipos de salud, de claridad respecto a quien es el profesional responsable de
plantear la discusidn con los pacientes y la falta de coordinacidon entre los distintos niveles asistenciales.
La coincidencia en estas respuestas en la amplia mayoria de los participantes, apoya la importancia de
abordar estos aspectos para asegurar una adecuada planificacién de los cuidados de final de vida, como
una intervencién recomendada y de beneficios reconocidos para mejorar los cuidados paliativos al final



de la vida (3). Por otra parte, aquellas barreras manifestadas espontdneamente por los participantes,
coinciden también con dificultades reconocidas por otros autores (5). Diversas publicaciones
relacionadas a este tema concluyen la importancia y necesidad de implementar programas de
capacitacidn en aspectos tedricos y competencias comunicacionales para la adecuada implementacion
de las voluntades anticipadas como herramienta para la toma de decisiones (29)(34)(33).

En cuanto a los conocimientos, cabe destacar que la mayoria de los participantes (89%) declara
haber escuchado alguno de los tres términos presentados, siendo Voluntades Anticipadas el reconocido
con mayor frecuencia.

Por otra parte, si bien en 4 de las preguntas planteadas se obtuvo una mayoria de aciertos, el
indice de conocimiento por participantes demuestra un bajo conocimiento integral de aspectos legales
y conceptuales especificos de las voluntades anticipadas. Estos resultados no presentan diferencias
significativas segln grupo profesional, afnos de experiencia profesional o estudios de postgrado
vinculados a cuidados paliativos y/o bioética. La mediana observada de 3 respuesta correctas por
participante (de un total de 6 preguntas), lo cual concuerda con estudios similares, como el de P. Simdn
Lorda realizado a médicos de atencion primaria y especializada, que autocalifican sus conocimientos
sobre voluntades anticipadas con un 5,29 sobre 10 (32) y otros estudios que revelan resultados
semejantes (31) (33) (29).

En cuanto a la definicidn del concepto, es preciso mencionar que la mayoria (70,8%) de los
participantes acierta en la definicion mas apropiada de las tres alternativas presentadas.

De este modo, se contrasta un alto reconocimiento del término voluntades anticipadas, con un
relativamente bajo conocimiento de elementos especificos del concepto, aunque la mayoria de los
participantes identificaron adecuadamente la definicion mas apropiada del término.

La diferencia significativa obtenida para el indice de conocimiento segun afos de experiencia,
donde se observa que el 92,9% de los participantes que tiene entre 6 y 10 afios de experiencia responde
menos de cuatro preguntas correctamente. Sin embargo, los objetivos y resultados del presente estudio
no permiten inferir los factores que determinan esta diferencia.

Por otra parte, destaca que 3 participantes que declararon tener estudios de postgrado y que
fueron considerados como vinculados a bioética y/o cuidados paliativos, manifiestan no haber
escuchado ninguno de los tres términos presentados en el cuestionario -Voluntades Anticipadas,
Testamento Vital, Directrices Previas-. En esta misma linea, llama la atencién que no existan diferencias
significativas en relacién al indice de conocimientos, preguntas especificas de conocimientos, ni
definicién conceptual entre quienes tienen estudios vinculados a cuidados paliativos y/o bioética y
quienes no. Estos resultados son similares a lo sefialado en el trabajo realizado en Barcelona por
Champer et al (31). Esto se podria explicar por una imprecision en la clasificacion de los estudios de
postgrado como vinculados o no a cuidados paliativos y/o bidtica, por defectos propios del cuestionario,
el tamafo muestral, o bien porque el tema es relativamente nuevo en nuestro medio y no haya sido
abordado en profundidad en los programas de formacién de los participantes. Sin embargo, mayor
analisis y conclusiones en este punto particular estan fuera de los objetivos y el alcance de este trabajo.

Finalmente, tal como refiere Ledn en su estudio sobre Voluntades anticipadas (37), se observa
que la utilizacion de las mismas en nuestro medio es algo excepcional, con sélo 7 participantes que
manifiestan haberse enfrentado en su préctica clinica a un paciente con un documento escrito de
voluntades anticipadas. Sin embargo, no se encontraron estudios que analizaran especificamente la
frecuencia de utilizacidn y existencia de estos documentos en poblacidn chilena.

1. CONCLUSIONES

A modo de conclusiéon general, los resultados demuestran una actitud positiva de los
participantes hacia la planificacion de cuidados al final de la vida y las voluntades anticipadas como



herramienta Util para la toma de decisiones en esta etapa, asociado a un alto reconocimiento del
término Voluntades anticipadas, que se contrasta con un nivel de conocimiento relativamente bajo
sobre elementos especificos y legislativos de las mismas. Estos resultados coinciden con los estudios
similares antes mencionados.

Los participantes reconocen los beneficios de este instrumento tanto para pacientes, como para
familiares y equipo médico, todos profesionales que participan activamente en la atencién de pacientes
en el final de vida. Por otra parte, las barreras y dificultades para su implementacién son reconocidas
por los participantes, existiendo practicamente un consenso sobre su importancia en la practica clinica.

Estas conclusiones apoyan la necesidad de promover en nuestro medio una discusion responsable
sobre las voluntades anticipadas como una herramienta util y reconocida para la adecuada planificaciéon
de cuidados de fin de la vida con el objetivo de mejorar la atencién de salud en esta etapa. Asi mismo,
los resultados afirman la necesidad de implementar programas de formacion, tanto en aspectos
conceptuales como en competencias comunicacionales y de trabajo en equipo.

Por otra parte, se revela la necesidad de contar con una legislacion adecuada que sea conocida
por los equipos sobre aspectos relacionados a los cuidados de final de vida, evitando confusiones
conceptuales o vacios legales que representen una mayor inseguridad para pacientes, familiares y
equipos médicos, afectando la calidad de cuidados y la toma de decisiones descuidando finalmente la
dignidad y autonomia de nuestros pacientes.

Finalmente es necesario destacar que aun mds importante que el documento escrito de
Voluntades Anticipadas, es el proceso de comunicacién y deliberacion entre médico, paciente y familia,
basado en la confianza elemental de toda relacién clinica. Este proceso facilitara la toma de decisiones
que protejan y respeten la dignidad y autonomia de cada persona. Las voluntades anticipadas no
constituyen un fin en si mismo ni el Unico objetivo de este proceso de deliberacidon y comunicacidn que
debe existir detras del documento. Sin embargo, el reconocimiento e implementacién de estas, tanto en
su dimensidn juridica como en la practica clinica, es un medio para promover y exigir la implementacion
de este compromiso comunicativo, una herramienta para hacer de este fundamental proceso un
imperativo para los profesionales de salud que participen en el cuidado de pacientes al final de la vida.

2. RECOMENDACIONES E IMPLICACIONES

Los resultados de este trabajo permiten concluir que es necesaria la formacidn de los equipos de
salud que atienden pacientes de final de la vida sobre aspectos conceptuales y relativos a la planificacion
de cuidados al final de la vida.

Es necesaria también la implementacién de programas de formacién en competencias
comunicacionales y emocionales en los equipos de salud.

Se presenta también la necesidad de aclarar y delimitar la dimensién juridica de las Voluntades
Anticipadas y las decisiones de salud para los cuidados de final de la vida.

Para futuros estudios, seria pertinente ampliar la muestra a otros ambitos de cuidados de final de
la vida, como unidades de cuidados intensivos y unidades de hospitalizados e incluir también
profesionales de atencidn primaria y equipos de atencion domiciliaria, asi como explorar las actitudes
sobre la planificacién anticipada de decisiones entre los pacientes y la poblacion general.

7. LIMITACIONES

Como limitaciones del estudio, es necesario indicar que la muestra corresponde a un grupo
especifico de profesionales que se desempeiian en cuidados paliativos de adultos, por lo que los



resultados no se pueden generalizar a todos los profesionales que participan en la atencidn de pacientes
terminales.

También se debe considerar la alta concentracidn de algunas respuestas en una misma

categoria, lo que puede corresponder a sesgos debido a la formulacién de las preguntas.

8. ANEXOS

ANEXO 1. Cuestionario Voluntades Anticipadas
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ANEXO 1



CUESTIONARIO “CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DE PROFESIONALES QUE TRABAJAN EN CUIDADOS
PALIATIVOS SOBRE VOLUNTADES ANTICIPADAS”

. CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

1| Edad: ____ afos

2 Sexo: O Hombre
U Mujer

3 Profesidn: [ Médico

O Enfermero(a)
[ Psicélogo(a)
4 | Estudios de postgrado/especialidad: . O No

si
Especificar:

5| Afo de Egreso Universidad:

6 | Afos de experiencia profesional: afios
7 | Afos de experiencia en Cuidados afios
. Paliativos:
8 | Tipo de Unidad de Cuidados Paliativos O Sélo publico
en que trabaja O Pdblico y privado

II. OPINION Y ACTITUDES



9. En relacidn a los siguientes postulados, marque con una cruz la alternativa segun su nivel de acuerdo con cada
uno:
Muy de | De En Muy en
acuerdo acuerdo desacuer desacuer
(1) (2) do (3) do (4)
9. Es conveniente para las personas planificar y escribir sus
1 deseos en relacion a la atencién de salud para los
cuidados de final de la vida.
9. Planificar y escribir los deseos en relacidn a la atencién
2 de salud para los cuidados de final de la vida facilitaria al
equipo médico la toma de decisiones en esta etapa.
9. Planificar y escribir los deseos en relacidn a la atencién
3 de salud para los cuidados de final de la vida facilitaria a
los familiares la toma de decisiones en esta etapa.
9. Planificar y escribir los deseos en relacién a la atencién
4 de salud para los cuidados de final de la vida no seria de
gran utilidad, ya que nuestros deseos cambian con el
tiempo.
9. Nombrar un representante para la toma de decisiones
5 sobre cuidados al final de la vida dificulta la toma de
decisiones para el equipo médico.
9. Nombrar un representante para la toma de decisiones
6 sobre cuidados al final de la vida representa una
herramienta util para los familiares en esta etapa.
9. Es necesaria una regulacion especifica sobre
7 planificacion de cuidados al final de la vida en la
legislacién chilena.
9. La existencia de una ley que regule la planificacion de
8 cuidados al final de la vida puede llevar a la aceptacion

de la eutanasia.




10. En relacion a las eventuales dificultades que podrian enfrentar los equipos de salud para
discutir y planificar los cuidados al final de la vida con los pacientes, califique segin su
consideracion, como muy importante, importante, algo importante o nada importante cada
una de las siguientes afirmaciones.

Muy Importante Poco Nada

importante importante importante

(1) (2) (3) (4)

10.1 Falta de conocimientos de
los equipos de salud sobre
el marco juridico que
regula la planificacién vy
toma de decisiones al final
de la vida.

10.2 Falta de capacitacion en
competencias
comunicacionales y apoyo
emocional en los equipos.

10.3 Falta de claridad respecto a
quién es el profesional
responsable de plantear la
discusion.

10.4 Falta de coordinacién entre
los distintos niveles
asistenciales.

10.6 | Otro(s):

[Il. CONCEPTO. Marque con una cruz su respuesta para cada pregunta

11. | ¢Ha Escuchado el término Voluntades Anticipadas? Osi
I No

12. | ¢Ha escuchado el término Directrices Previas? asi
I No

13. | ¢Haescuchado el término Testamento Vital? Osi
L No

14. | ¢Se ha enfrentado en su practica profesional a un paciente O Si
que tenga un documento escrito de voluntades anticipadas? | [ No

Si su respuesta fue “SI” en al menos una de las preguntas 11, 12 y 13, continue a la pregunta n? 15.

Si su respuesta fue “NO” en todas las preguntas 11, 12 y 13, ha concluido el cuestionario.
Le agradezco su tiempo y participacion.




15. Segun usted, en relacién a las Voluntades Anticipadas:
15.1 | ¢Estan las Voluntades Anticipadas especificamente reguladas por ley en O si
Chile? O no
1 no sabe
15.2 | ¢Esta permitido para el paciente designar un representante para la toma O si
de decisiones? O no
[ no sabe
15.3 ¢SOlo pueden ser escritas por un paciente en situacién de enfermedad Osi
terminal? O no
[ no sabe
15.4 ¢Se consideran para la toma de decisiones en pacientes competentes? O si
L no
I no sabe
15.5 éSe considera responsabilidad del equipo de salud que las personas O si
expliciten sus Voluntades Anticipadas? O no
I no sabe
15.6 | ¢Estd permitida la revocacién o anulacién por parte del paciente en Osi
cualquier momento?  Ono
[Ono sabe
16. ¢Cual de estas definiciones de Voluntades Anticipadas le parece mas apropiada?

Marque con una cruz sélo la opcidn que le parece la mas adecuada.

1. Las Voluntades Anticipadas son instrucciones manifestadas libre vy
voluntariamente por una persona enferma, sobre los cuidados y tratamientos a
los que desearia o no ser sometida en la ultima etapa de la vida, en el caso de que
concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar personalmente
su voluntad. Puede ademds designar un representante para procurar su
cumplimiento.

2. Las Voluntades Anticipadas son instrucciones manifestadas libre vy
voluntariamente por una persona capaz, sobre los cuidados y tratamientos a los
que desearia o no ser sometida en la Ultima etapa de la vida, en el caso de que
concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar personalmente
su voluntad. Puede ademds designar un representante para procurar su
cumplimiento.

3. Las Voluntades Anticipadas son documentos notariales que establecen
instrucciones manifestadas libre y voluntariamente por una persona capaz, solo
sobre los cuidados y tratamientos que los equipos médicos le deben aplicar en la
ultima etapa de la vida, en el caso de que concurran circunstancias clinicas en las
cuales no pueda expresar personalmente su voluntad.




Hemos concluido el cuestionario, muchas gracias por su tiempo y participacion.



