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RESUMEN

OBJETIVO: Indagar sobre los conocimientos y actitudes hacia las Directivas
Anticipadas, por parte de los médicos de los Servicios de Medicina y UCI
Adultos, y de los pacientes adultos con insuficiencia renal crénica terminal
actualmente en hemodialisis, de la IV Region del pais.

DISENO: Estudio descriptivo de corte transversal, con enfoque cuantitativo.
INSTRUMENTO: Cuestionario de 13 preguntas, autocumplimentados anonimos, de
item cerrados, sobre el conocimiento y actitudes acerca de las Directivas Anticipadas
para médicos y pacientes.

POBLACION EN ESTUDIO: Médicos del Servicio de Medicina y UCI de los
Hospitales de Coquimbo, La Serena y Ovalle. Pacientes con insuficiencia renal cré-
nica terminal actualmente en hemodialisis en las comunas de Coquimbo, La
Serena y Ovalle, de la IV Regidn del pais.

MEDICIONES Y RESULTADOS PRINCIPALES: Respondieron el cuestionario 56
de los 62 médicos (90.3%). Edad media 43.6 (DE 11.9) y rango de 28 a 70 afos; el
41.1% fueron mujeresy el 58.9 hombres; 73.2% eran médicos de los Servicios de
Medicina y el 26.8% meédicos de UCI. Entre los pacientes 366 de 468 (78.2%)
contestaron el cuestionario. Edad media 57.5, (DE 14.7) y rango de 18 a 89 afos; el
47.3% mujeres y el 52.7% hombres; con instruccion primaria 40.4%, instruccion
secundaria 40.4% e instruccion terciaria 19.2%. La media de afios en dialisis fue 4.9
(DE 4.5) y rango de 0 a 40 afos.

En relacion a conocimientos, el 57.1% de los médicos respondieron tener algun
conocimiento y sus respuestas correctas a preguntas que exploraban éstos fue de
71.9% a 90.6%. En los pacientes s6lo 3% respondié que tenia algun conocimiento y
Sus respuestas correctas a preguntas que exploraban conocimiento fue de 27.3% a
81.8%. En la exploracién de actitudes los médicos revelan una actitud muy positiva
hacia la utilidad, utilizacion y respeto hacia las Directivas Anticipadas, con puntaciones
medias que fluctian entre 8.8 a 9.5. Por su parte los pacientes revelan también una
actitud positiva hacia la utilizacion y utilidad de las Directivas Anticipadas, con puntuaciones
promedio que van de 7.0 a 8.6 en una escala de Likert de 0 a 10.



ABSTRACT

OBJECTIVE: To investigate upon the knowledge and attitudes towards Advance
Directives, by physicians of ICU and Medicine Services, and of adult patients
with chronic renal failure currently on hemodialysis, in the IV Region of the country.
DESIGN: Descriptive cross-sectional study with a quantitative approach.
INSTRUMENT: Thirteen questions anonymous self-administered questionnaire, of
closed item on knowledge and attitudes about Advance Directives for physicians and
patients.

STUDY POPULATION: Physicians from Medicine and ICU Hospitals from Coquimbo,
La Serena and Ovalle. Patients with chronic renal failure currently undergoing
hemodialysis in the communes of Coquimbo, La Serena and Ovalle, IV Region of the
country.

MEASUREMENTS AND MAIN RESULTS: 56 of the 62 physicians (90.3%) answered
the questionnaire, the mean age was of 43.6 (SD 11.9) from a range of 28 to 70
years; 41.1% were women and 58.9 men; 73.2% were physicians from Medicine and
26.8% physicians from the ICU. Among the 468 patients, 366 (78.2%) answered the
guestionnaire, the mean age was 57.5, (SD 14.7) from a range of 18 to 89 years;
47.3% female and 52.7% male; 40.4% with elementary school education, 40.4%
with high school education and 19.2% with college education. The average of years
on dialysis was 4.9 (SD 4.5) and the range vary from 0 to 40 years.

In relation to knowledge, 57.1% of physicians answered they had some knowledge
and their correct answers to questions that explored these, were 71.9% to 90.6%. In
patients only 3% said they had some knowledge and their correct answers to
questions exploring these knowledge were 27.3% to 81.8%. In exploring
attitude; doctors reveal a very positive attitude towards the use, usefulness and re-
spect towards Advance Directives, with average scores ranging from 8.8 to 9.5.
Meanwhile, patients also show a positive attitude towards the use and usefulness of
Advance Directives, with average scores ranging from 7.0 to 8.6 on a Likert scale of
0 to10.
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INTRODUCCION

Las decisiones médicas al final de la vida en pacientes que han perdido su
capacidad de decidir son dificiles y complejas, especialmente cuando se desconocen
los deseos y preferencias del hoy incompetente. El uso de directivas anticipadas o
voluntades anticipadas, donde el paciente anteriormente competente expresa sus
deseos y preferencias, en relacion a cOmo quisiera ser tratado por los servicios
sanitarios si se dieran circunstancias que le impidieran comunicarse, han demostrado
utilidad en la toma de decisiones en muchos otros paises con legislacion al respecto.
En nuestro pais existe un reconocimiento al derecho de autonomia del paciente
competente, en la teoria del consentimiento informado, incorporada hace algunos
afos en nuestra practica clinica y hoy contemplada en la ley 20584 que, “regula los
derechos y deberes que tienen las personas en relacion con acciones vinculadas a
su atencion en salud” del 24 de abril de 2012. En el largo tramite de esta ley, se
contempld y discutio sobre directivas anticipadas, para finalmente dejarlas
minimizadas a un sub titulo: “Del estatuto de salud terminaly la voluntad
manifestada previamente”, que en su articulo XVI hace mencién a este derecho
en el paciente terminal. Lo medular es que estas directivas anticipadas nos
permiten prolongar el respeto a la autonomia moral de los pacientes en la toma de
decisiones clinicas y por tanto, hay que verlas desde una perspectiva ético clinica
antes que juridica.
Dado que en nuestro pais no existe tradicion médica ni de las personas en el uso de
las directivas anticipadas, seria importante indagar sobre el grado de conocimientos y actitud

hacia éstas por parte de los profesionales médicos y pacientes, ya que no
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existen investigaciones nacionales al respecto. Esta tesis no pretende responder
esta interrogante tan general y amplia, sino una pregunta mas acotada, mas concreta,
factible de responder y valida para ese universo muestral, y seria: ¢Qué grado
de conocimiento y cual seria la actitud de los profesionales médicos de los
servicios de Medicina y UCI de la IV Region, y de un grupo particular de enfermos
cronicos, como son los enfermos con insuficiencia renal terminal en terapia de he-
modialisis en la IV Region del pais, en relacion a los documentos de directivas
anticipadas? La poblacion muestral es intencionada por su accesibilidad y
posiblemente mayor sensibilidad con el tema; los profesionales médicos seleccionados
trabajan, entre otros, con pacientes cronicos o cercanos al términos de sus vidas y
los pacientes elegidos tienen vivencias que los hacen pensar en el término de sus
propias vidas, son portadores de una enfermedad grave, frecuentemente con
patologias concomitantes, de edades avanzadas.»? Segun registro de la Sociedad
Chilena de Nefrologia en su cuenta XXXI® el 52% de estos pacientes tiene mas de
60 afos, el 37% sufre hospitalizaciones con periodo de estadia de 12 dias, un
10,5% tiene una actividad muy limitada y un 6,2% es incapaz de cuidarse; la tasa
de mortalidad anual bruta es del 11.1% (en el periodo 1° de septiembre de 2010 al
31 de agosto de 2011, de 15.846 pacientes en didlisis cronica, fallecieron 1.766),
donde el 24.8% de los fallecidos tenia menos de un afio en hemodialisis.
Se desconoce el nivel de conocimiento y actitud que tendrian estos grupos hacia las

directivas anticipadas.
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HIPOTESIS DE INVESTIGACION

Hi 1. EIl conocimiento de los profesionales médicos de los Servicios de
Medicina y UCI de la IV Region sobre las directivas anticipadas, son
significativamente mayores que el conocimiento de éstas, por parte de
los pacientes con insuficiencia renal cronica terminal actualmente en dialisis
en la IV Regioén del pais.

Hi 2: Los profesionales médicos de los Servicios de Medicina y UCI de la IV
Region asi como los pacientes con insuficiencia cronica renal actualmente en
dialisis en la IV Region, tendrian una actitud favorable a la utilizacion de

directivas anticipadas.
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MARCO TEORICO

Este marco teorico pretende basicamente introducirnos en el conocimiento de
las directivas anticipadas, como instrumento del proceso de planificacion anticipada
de las decisiones de representacion al final de la vida, su génesis y antecedentes
historicos, su fundamentacion ética, los aspectos criticos en su implementacion y la
situacion en nuestro pais sin tradicion en el uso de directivas anticipadas.

1. Criterios para la toma de decisiones en pacientes incompetentes

Cada vez que un paciente no tiene la capacidad para decidir, para aceptar o
rechazar un tratamiento, no puede ejercer su autonomia, la decisién debe ser
tomada por otros, por sustitutos, habitualmente un familiar, un representante
legal y en ocasiones su médico tratante. Los criterios de toma de decisiones
de sustitucién para Beauchamp y Childress deben considerar la proteccion
de la autonomia, se deben considerar las elecciones auténomas previas y
estos criterios son: el criterio de juicio sustitutivo, el criterio de la autonomia pura y el
criterio del mejor interés.’

En el criterio del juicio sustitutivo se asume que el paciente tiene derecho a
decidir, pero carece de la capacidad necesaria para ejercer ese derecho, por tanto,
se elige un sustituto, quien debe ponerse en el lugar del paciente y decidir de acuerdo
a los valores y deseos del hoy incompetente. Es claro que este criterio solo es
posible de aplicar para pacientes previamente competentes y exige que quien lo
representa tenga un acabado conocimiento de sus valores y preferencias, es este un

criterio de autonomia débil, por cuanto la decision recae en otra persona,
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gue muchas veces actuara de acuerdo a su propia vision de la situacion, acorde a
sus propios valores y motivaciones.

El criterio de la autonomia pura, también conocido como juicio subjetivo, es
atil para pacientes previamente competentes, que en algin momento han
manifestado una decisién o preferencia autbnoma relevante, esto es, han
dejado instrucciones por escrito en relacion a como quieren ser tratados por el
equipo de salud si llega el momento en que no puedan decidir, en relaciéon a la
situacion que hoy les afecta, en otras palabras han dejado una directiva previa, la
cual deberia ser considerada tanto por familiares como por el equipo médico, si se
quiere respetar su autonomia.

El criterio del mejor interés se utiliza preferentemente en pacientes que no han
sido competentes o0 se desconocen sus valores y deseos. Quién toma las decisiones
lo hace buscando el mayor beneficio para el paciente, asi como él lo ve, ponderando
riesgos y beneficios de las alternativas de manejo y tratamientos propuestos. Al usar
este criterio no se tiene en cuenta el principio de autonomia, sino que, el de
beneficencia, por cuanto se decide de acuerdo al mayor beneficio aparente para el
paciente, en términos de sobrevivencia y calidad de vida. Este criterio se utiliza
también en los casos en que el sustituto o familiar esta tomando decisiones que van
claramente en contra del paciente, a juicio del equipo médico tratante.

Beauchamp y Childress afirman que en ética biomédica, hoy en dia
es bastante habitual considerar que el conjunto ordenado de criterios para la toma
de decisiones, es el siguiente: a) Directivas autbnomas previas; b) El juicio

sustitutivo, y ¢) EIl mejor interés, de forma que, en caso de conflicto, a) tiene
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prioridad sobre b) y a) y b) tienen prioridad sobre c). Estan basados y justificados por
el principio de respeto a la autonomia y es aplicable solo si existe un juicio autbnomo
y relevante en forma de autorizacion. Si la persona previamente competente no ha
dejado ninguna prueba sobre cuales serian sus deseos, el sustituto para la toma de
decisiones solo debe utilizar el tercer criterio.

En relacion a quien debe ser el sustituto si el paciente competente no
ha dejado instrucciones previas, Beauchamp y Childress proponen las siguientes

condiciones que debe cumplir un sustituto:8

1. Capacidad para realizar juicios razonables (competencia)

2. Conocimientos e informacion adecuada

3. Estabilidad emocional

4. Estar comprometido con los intereses del paciente, siempre que no

existan conflictos de intereses ni se deje influir por aquellos que podrian no

actuar en beneficio del paciente.

Esto nos lleva a aceptar que debe ser la familia cercana la que actie, en
primera eleccion como sustituto, ya que todos suponemos que la familia se identifica
con los intereses del paciente, conoce a fondo sus deseos, siente gran preocupacion
por éste y es el rol social que le ha correspondido tradicionalmente. Pero como el
término de familia es amplio e impreciso, Beauchamp y Childress proponen un orden
de prioridades para designar un sustituto que tome las decisiones por el paciente y
es el siguiente: “tutor legalmente designado (si resulta necesario por las
circunstancias), sustituto designado por el paciente, esposa/o, hijo adulto o el mayor
numero posible de hijos adultos disponibles, padre del paciente y por ultimo

el familiar mas cercano del paciente”.
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2. El documento de directivas anticipadas

“Este documento se concibe como un instrumento que permite a la persona
tomar decisiones, con caracter previo, sobre la asistencia o trato que desea recibir en
un contexto meédico, para ser aplicadas cuando ya no tenga capacidad alguna para
intervenir por si mismo”®:

La estructura mas frecuente encontrada hoy en dia para este documento
incluye: testamento vital y poder de representacion, en algunos modelos se agrega
historia de valores.10:11.12

El testamento vital esta constituido por directrices especificas que indican que
procedimientos médicos deben iniciarse y cuales no, en una serie de situaciones
previsibles como por ejemplo, muerte inminente, paciente terminal, estado vegetativo
permanente, pérdida irreversible de la capacidad cognitiva y enfermedades
incurables e irreversibles con deterioro fisico o mental severo y progresivo.
Esta directriz puede contemplar la aceptacion de toda instrumentalizacion que pueda
estar indicada, como también el rechazo de éstas, medidas de soporte vital o
cualquiera otra que intente prolongar la supervivencia. En toda directiva anticipada se
incluye la solicitud de realizar todas las medidas necesarias para calmar el dolor y
prestar confort.

Poder de representacion. En este documento la persona designa un sustituto
para que lo represente, es el encargado de interpretar y garantizar el cumplimiento
de sus voluntades expresadas en el documento. Este representante, debe ser una
persona de confianza del otorgante del documento, el que conoce su jerarquia de
valores y sus opciones de vida, sera por tanto, quien mejor conozcay exprese la

voluntad del otorgante cuando no esté en condiciones de hacerla saber. Resulta
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conveniente que se designe un segundo representante, ya que, puede darse
el caso que el designado no se encuentre disponible, que se declare incapaz de
decidir o puede tener conflictos de intereses.

Historia de valores. Son documentos sencillos que tratan de explorar los
valores del paciente, saber temas tales como la salud, su necesidad de
independencia y control de su vida, sus relaciones interpersonales, su idea de
la muerte y sus creencias. Pueden ser de gran utilidad para hacerse una idea
general de la persona y de lo que hubiese deseado y decidido de ser capaz.

3. Antecedentes historicos en la génesis de las directivas anticipadas

Desde los testamentos vitales a la planificacion anticipada

En el desarrollo de este tema seguiré el articulo publicado por Inés Barrio
Cantalejo en Nure Investigacion.'® Fue en los EEUU donde nacen estos
documentos. El primer documento fue un “testamento vital” propuesto en 1969 por el
abogado L. Kutner, en el cual un paciente podia expresar la forma en que deseaba
ser tratado cuando él no pudiera decidir por si mismo. Este documento abre la
discusion sobre el tema, pero sin impacto real en la practica sanitaria. Es recién en
1976 cuando, a raiz del caso Quinlan, California aprueba la primera “Natural Death
Act” que los legaliza y abre el proceso a su reconocimiento juridico generalizado. En
los diez afios siguientes, casi todos los estados de EEUU, promulgaron leyes
similares a la californiana sobre testamento vital. La evolucién de la medicina y de
los casos judiciales conflictivos que fueron planteandose en EEUU en la década de
los 70 puso de manifiesto dos limitaciones basicas de los testamentos vitales. El
primer problema era que no se sabia quién era el responsable de interpretar los

deseos del paciente. Otro era que su caracter genérico hacia dificil saber si una
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determinada medida terapéutica concreta, en un caso concreto, era afectada o no
por la declaracion de intenciones. Para solucionar ambos problemas se crearon
nuevos documentos, asi fue como, se legisldo sobre poderes de representacion
creandose “poderes especificos para las decisiones sanitarias de sustitucion”
(Durable Power of Attorney for Health Care o Health Care Powers of Attorney). Estos
poderes consisten en un documento donde el sujeto designa a una o a varias
personas, como posibles sustitutos suyos, para que actle en concordancia con los
valores y deseos que le haya expresado. A la vez se complejizo el testamento vital,
haciéndolo mas especifico, incorporando diversas situaciones ante las cuales la
persona debe aceptar o rechazar determinadas terapias.

El paso siguiente en la evolucion de los documentos fue hacer confluir el
testamento vital complejo y el poder de representacion en un solo documento, “las
directivas anticipadas”, que son las que actualmente mas se utilizan en EEUU. Uno
de los primeros modelos en utilizarse fue publicado en 1989 por Linda y Ezekiel
Emanuel.'* Hoy en dia EEUU esta inundado de ofertas de todo tipo de directivas
anticipadas, la mayor parte de ellas accesibles por Internet de forma gratuita y
traducidas a otros idiomas.'>® A pesar del enorme desarrollo legislativo, a finales de
los afios ochenta se calculaba que soélo entre el 10 y el 12% de los norteamericanos
habian firmado un documento de voluntades anticipadas. Segun la Puma,
Orentlicher y Mos?’ tres parecian ser la razones. Una, que los profesionales y las
organizaciones de salud entendian que esto era responsabilidad exclusiva de los
pacientes y que entre sus obligaciones profesionales no estaba el difundir el uso de
este tipo de documentos. Una segunda razén era que los profesionales suelen

sentirse incébmodos al hablar de estos temas y, por tanto, no los consideraban en
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sus conversaciones con las pacientes. Una tercera razon era que solian pensar que
estas cuestiones solo atafien a los ancianos o a los enfermos terminales, en vez de
considerar que se pueden expresar en cualquier momento de la vida. Por todo ello,
mas lo que significé la sentencia final del caso Cruzan *8 por el Tribunal Supremo de
los EE. UU. el 25 de junio de 1990, en que establece que para rechazar tratamientos
de soporte vital se requiere la existencia de directivas previas y no es suficiente la
peticion de familiares; se impulsé activamente la explicitacion de los testamentos
vitales y poderes notariales de los pacientes, asi se llegé a una ley federal, la Patient
Self - Determination Act (PSDA) que entré en vigor el 1 de diciembre de 1991. Con
esta ley se obliga a todas aquellas organizaciones y centros sanitarios que reciben
fondos de Medicare o Medicaid a ofrecer de forma activa a sus pacientes la
cumplimentacion de directivas anticipadas. Aunque en los afios posteriores a la
entrada en vigor de la PSDA pareci0 tener cierto efecto positivo, a mediados de los
noventa la cifra de pacientes estadounidenses con una voluntad anticipada firmada
se estanco en una media de un 15% de la poblacion.

Un hito importante para explicar esta realidad de relativo fracaso en la
implementacion de directivas anticipadas, lo constituy6 el estudio SUPPORT,
acronimo de Study to Understand Prognoses and Preference for Outcomes and
Risks for Treatments.® Este consistié en un estudio colaborativo con 9.105 enfermos
hospitalizados en 5 hospitales de nivel terciario en EEUU, desarrollado en dos fases,
descriptiva y de intervencion, entre 1989 y 1994, dirigido por dos investigadores
principales, el Dr. Williams Knaus y la Dra. Joanne Lynn. Los objetivos del estudio
eran tres: 1) obtener informacién prondstica sobre los pacientes criticos al final de la

vida. 2) descubrir como se toman las decisiones de tratamiento, incluyendo la
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influencia de los valores y preferencia de pacientes y familiares. 3) evaluar si una
mejor informacion pronostica y los esfuerzos por integrarla y reforzar la comunicacion
mejora la toma de decisiones, desde la perspectiva tanto del médico como del
paciente. Para alcanzar estos objetivos el estudio se estructuré en dos fases. La
primera descriptiva, se realizo entre 1989 y 1991 con 4301 pacientes, trataba de
recabar datos sobre el proceso de atencion de nueve categorias patologicas de
inclusion. La segunda fase se aplico entre 1992 y 1994 a 4.804 pacientes divididos
en dos grupos. Uno de control, el 45% de los pacientes, y otro de intervencion, el
55% de los pacientes. La intervencion trataba de mejorar el proceso de atencion
analizado en la fase | mediante dos grandes estrategias: la mejora de la prevision
prondstica y la mejora de la comunicacion y de la toma de decisiones con el objeto
de mejorar la satisfaccion y los resultados. Para esta segunda estrategia se
introducia la participacion de una enfermera entrenada especialmente para facilitar
la interaccion entre pacientes y profesionales sanitarios. Una de sus tareas
era impulsar la cumplimentacién de directivas anticipadas por los pacientes y
estimular que fueran respetadas por los sanitarios.

Los resultados no fueron los esperados para la fase Il de intervencion, no se
consiguio mejorar en forma significativa la forma en que se tomaban decisiones al
final de la vida, no aumenté significativamente el porcentaje de cumplimentacién de
directivas o voluntades anticipadas.

Después del SUPPORT fue emergiendo la conciencia de que el futuro de la
toma de decisiones de sustitucion, sobre todo en el final de la vida, no deberia
descansar de manera Unica en el desarrollo de las directivas anticipadas, como

documentos en si, en los papeles escritos, sino que en amplios procesos comunicativos
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entre profesionales, pacientes y familiares que permitieran mejorar la calidad moral
de las decisiones al final de la vida.?® En estos procesos las directivas o voluntades
anticipadas jugarian un papel importante, pero no serian el objetivo, sino una
herramienta mas de trabajo. La consideracion del contexto temporal, psicolégico,
cultural y familiar en que se produce la toma de decisiones se convertiria asi en un
elemento clave.?! Este nuevo enfoque se conoce como "planificacién anticipada de
las decisiones”, entendida como un proceso gradual, continuado, iniciado mucho
antes que la persona se torne incapaz de tomar decisiones que le atafien, sino
cuando aun esta sano y competente. Se trata de introducir el debate sobre estas
cuestiones de forma rutinaria en las relaciones sanitarias, en todos los niveles
asistenciales, desde la atencion primaria a la terciaria.

La conviccidon desarrollada en el camino de la planificacion anticipada
es gue soOlo mediante la educacion, la participacion en la discusion sobre el tema,
tanto de los sanitarios, de los pacientes, sus familiares y la sociedad en su conjunto,
es posible avanzar, en la toma de decisiones mas respetuosas de la autonomia de
los pacientes anteriormente competentes.?? En este entendido, como planificacion
anticipada, existe una experiencia positiva notable en la cumplimentacion de
directivas anticipadas, en la comunidad del condado de La Crosse, en
Wiscosin, donde mediante el proyecto “respecting choices”, en que se
organizaron y aglutinaron con este objetivo las organizaciones prestadoras
de servicios sanitarios y todas las organizaciones comunitarias, logrando que el 85%
de los residentes del condado (100.000 hab) mayores de 18 afios que habian fallecido
entre abril de 1995 y marzo de 1996, tuvieran en su historia clinica una directiva

anticipada firmada, y que esta hubiese sido respetada en el 98% de los casos.?®
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Lo expuesto es a grandes rasgos la experiencia norteamericana, que ha
desarrollado un largo camino, con aciertos y errores en la implementacion de las
voluntades previas de pacientes incompetentes y constituye, por tanto, un sustrato
importante a considerar, si pensamos en la introduccion a futuro de las directivas
anticipadas en la practica clinica de nuestro pais, haciendo las adaptaciones

necesarias acorde a nuestra realidad.

4. Fundamentacion ética de las directivas anticipadas
Desde la teoria de los derechos

La validez de las directivas anticipadas la podemos encontrar en la teoria de
los derechos, la cual considera que en toda sociedad democrética el individuo debe
estar protegido y tener la posibilidad de luchar por sus proyectos personales, poder
ejercer sus libertades basicas y entre ellas el ejercicio de su autonomia, todo ello en
reconocimiento del concepto de dignidad de las personas.?* Estos derechos son
reconocidos moralmente por una sociedad y pasan posteriormente a ser reconocidos
legalmente, a este reconocimiento, ya sea un derecho moral o legal se sigue en
forma correlativa el deber de otros de respetarlos, y respetar la autonomia de una
persona implica asumir su derecho a tener opiniones propias, a elegir y a realizar
acciones basadas tanto en sus valores como en sus creencias personales.

El fundamento de la moderna teoria de los derechos humanos se encuentra
en la obra publicada por John Locke en 1690 “Dos tratados sobre el gobierno civil”.
En el segundo tratado Locke formula lo que hoy conocemos como “derechos humanos
civiles y politicos”, en los siguientes términos: “El estado natural tiene una ley natural

por la que se gobierna, y esa ley obliga atodos. Larazén, que coincide con esa
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ley, ensefia a cuantos seres humanos quieren consultarla que, siendo iguales e
independientes, nadie debe dafiar a otro en su vida, salud, libertad o posesiones;
porque siendo los hombres todos la obra de un Hacedor omnipotente e infinitamente
sabio, siendo todos ellos servidores de un unico Sefior soberano, llegado a este
mundo por orden suya y para servicio suyo, son propiedad de ese Hacedor y Sefior,
que los hizo para que existan mientras le plazca a El y no a otro”?.

De aqui surgen, el derecho a la vida, a la salud o integridad fisica, a la libertad
y a la propiedad, que se denominan derechos humanos individuales, porque su
realizacion depende Unica y exclusivamente de la iniciativa de los individuos,
y negativos porque obligan a todos aun antes de que haya ninguna ley positiva que
los explicite.

En relacion a la libertad, es el derecho que garantiza la libertad de conciencia
y de pensamiento, la libertad de palabra y de reunion, la libertad de asociacion, v,
sobre todo, la libertad religiosa y moral, es decir, la libertad de conciencia. Diego
Gracia, en su libro “Fundamentos de Bioética” afirma que los derechos civiles y
politicos se han convertido en la base de la vida juridica, politica y ética de todos los
paises civilizados. Anade Gracia, “en el fondo de todos ellos esta presente un principio
moral, el principio de autonomia, que de acuerdo con las ensefianzas de Locke
podemos formular asi: “Todo ser humano posee en principio completa libertad para
ordenar sus actos y para disponer de sus propiedades y de su persona, de acuerdo
con su voluntad, dentro de los limites de la ley natural, sin que su decision pueda depender
de la voluntad de ninguna otra persona.”® Este principio de autonomia como derecho de

las personas es reafirmado posteriormente por uno de los mas importantes
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pensadores liberales John Stuart Mill en su libro “Sobre la libertad” publicado en
1859, que en un parrafo del primer capitulo dice:

“El Unico objeto que autoriza a los hombres, individual o colectivamente, a
turbar la libertad de accion de cualquiera de sus semejantes, es la propia defensa; la
Gnica razén legitima para usar de la fuerza contra un miembro de una comunidad
civilizada es la de impedirle perjudicar a otros; pero el bien de este individuo, sea
fisico, sea moral, no es razon suficiente. Ningun hombre puede, en buena lid, ser
obligado a actuar o a abstenerse de hacerlo, porque de esa actuacion o abstencion
haya de derivarse un bien para él, porque ello le ha de hacer mas dichoso, o porque,
en opinion de los demas, hacerlo sea prudente o justo. Estas son buenas razones
para discutir con él, para convencerlo o para suplicarle, pero no para obligarle o
causarle dafo alguno si obra de modo diferente a nuestros deseos. Para que esta
coaccion fuese justificable, seria necesario que la conducta de este hombre tuviese
por objeto el perjuicio de otro. Para aquello que no le atafie mas que a él, su
independencia es, de hecho, absoluta. Sobre si mismo, sobre su cuerpo y
su espiritu, el individuo es soberano”?’.

Aqui J. S. Mill establece que el Unico limite a la autonomia de las personas
es el respeto a la autonomia de los demas. Mas adelante Mill sefiala: “la Unica liber-
tad que merece ese nombre, es la de buscar nuestro propio bien, de nuestro propio
modo, mientras no intentemos privar a otros de ese mismo bien o estorbar sus es-
fuerzos para alcanzarlo. Cada uno de nosotros es el guardian de su propia salud, ya
sea corporal o mental y espiritual. Los hombres se beneficiaran mas si dejan que
cada quien viva como le parezca mejor, que si se obliga a todos a vivir como los de-

mas creen que es mejor"?®
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En estos dos parrafos de Mill emerge con fuerza el derecho a la
autodeterminacion de las personas, en el logro de su propio proyecto de vida
mientras no afecte el de los demas, y esta autodeterminacion contempla incluso la
gestion de su salud y de su propio cuerpo. Diego Gracia hace una definicion del
principio de autonomia en medicina bastante en sintonia con la ponencia de J. S.
Mill, en la definicion de términos de su articulo La deliberacion moral, el método de la
ética clinica, que dice: “principio de autonomia, entendido como la capacidad de
tomar decisiones y de gestionar el propio cuerpo, y por tanto la vida y la muerte, por
parte de los seres humanos competentes”.

Claramente lo expuesto fundamenta el derecho de autonomia de las
personas, el respeto a su autodeterminacion, lo cual estd mayoritariamente
reconocido para el paciente competente, en la Teoria del Consentimiento Informado,
que forma parte del derecho positivo de muchos paises, incluido Chile.

En este mismo principio se fundamentan las directivas anticipadas
para Beauchamp y Childress que las consideran “actos de ejercicio legitimo del
derecho a la autonomia”?®. Pablo Simén Lorda en su libro “Quién decidira por mi”
cita a Roberts Olick autor de uno de los libros sobre directivas anticipada mas
citados en la bioética norteamericana, que da como fundamentacion ética de
las directivas anticipadas el principio de autonomia, entendido como “autonomia
prospectiva”, en el sentido que la vida autbnoma implica un interés critico en
la consecucién y respeto de los proyectos, ideales, y valores que configuran
el proyecto de vida feliz de las personas.®® En otras palabras, las personas
aspiran a que se respete su proyecto de vida feliz a lo largo del tiempo, aun

cuando se tornen incapaces y no puedan reafirmarlo.
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Volviendo a los derechos de primera tabla, derechos humanos civiles y
politicos, los dos derechos que entran en juego en las decisiones de
representacion, son el derecho a la vida (cuando se rechazan tratamientos) y
el derecho a la libertad. Por derecho a la vida se entiende el derecho de todo ser
humano a que nadie le quite la vida que ya tiene, de modo injusto y violento3.

Pablo Simoén Lorda, afirma que “recientemente (aun de manera no unanime)
se ha solucionado la aparente contradiccion entre ambos derechos, admitiendo que
Nno necesariamente existe una superioridad jerarquica del primero sobre el segundo,
sino que los dos deben ser interpretados en cada caso concreto a la luz de la idea de
respeto a la dignidad de las personas”?. Sostiene ademas que tradicionalmente el
criterio de representacion mas usado fue el de “mejor interés” o el “mayor beneficio”
del incapaz y tal cosa significa defender la vida a toda costa, sin atender a otro tipo
de consideraciones (calidad de vida), ni a lo que el paciente deseaba (criterio
subjetivo), ni a lo que el paciente hubiera decidido de haber sido capaz. Actualmente,
el criterio del mejor interés considera que es el paciente, en primer lugar, el llamado
a determinar el contenido del mejor “interés” o “beneficio”. En la medida de lo
posible es el propio paciente ahora incapaz el que debe decidir lo que debe hacerse
(directiva previa), o si no sus representantes actuando como el paciente lo haria de
ser todavia capaz, (juicio sustitutivo), y sélo si, no son posibles estas dos cosas, el
representante deberd actuar conforme al mayor beneficio del incapaz, “cuyo
contenido real ya tampoco podrad derivarse exclusivamente del derecho a la vida,
sino de la conjuncidn entre éste —en cantidad y calidad suficiente- vy la libertad,

interpretados ambos a la luz del respeto a la dignidad de la persona”3,
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Se debe por tanto, conciliar estos derechos y entender que tanto el derecho a
la libertad como el derecho a la vida tienen limites. No es un fin de la medicina
prolongar la vida indebidamente y caer en la obstinacion terapéutica, mas bien, se
debe procurar mantener la vida cuando sea posible y razonable. “En toda vida hu-
mana llegard un momento, en que un tratamiento de soporte vital sera inutil, se llega-
ra al limite absoluto de las capacidades de la medicina. Por tanto, la gestion huma-
nitaria de la muerte es la responsabilidad final, y probablemente la mas exi-
gente desde el punto de vista humano, del médico, que esta obligado a
reconocer en su paciente tanto su propio destino como las limitaciones inherentes a
la ciencia y arte de la medicina, cuyos objetos son seres mortales, no inmortales.”*

El derecho a la autonomia por su parte, no debe sobrepasar la de los demas,

ni los limites que la ley establece. Teniendo en cuenta estas consideraciones,

multiples legislaciones han puesto el respeto a los derechos de los pacientes, como
pilar fundamental de las relaciones clinico asistenciales, el respeto a la autonomia
del paciente y entre ellos el derecho a la informacion, el respeto a la intimidad, el
derecho al consentimiento informado y el derecho a que se respeten sus directivas
previas. Es EE. UU. quien primero incluye las directivas anticipadas en su derecho
positivo, a través de una ley federal, la Patient Self Determination Act (PSDA), que
entra en vigor el 1 de diciembre de 1991, posteriormente lo hace Canadas®. El
Convenio Europeo sobre Biomedicina y Derechos Humanos (suscrito el 4 de abril de
1997 por la Union Europea en Oviedo), las contempla en su articulo 9, que dice:
“Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente con respecto

a una intervencién médica por un paciente que en el momento de la intervencion,
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no se encuentre en situacion de expresar su voluntad.”*® Posterior a ello, la
mayoria de los paises europeos incluyeron las directivas anticipadas en su
legislacion, de manera que a septiembre del 2005, 15 de 19 paises tenian
legislacién al respecto.®” En América Latina hay dos paises con legislacién sobre
directivas anticipadas, Uruguay y Argentina, de redaccion muy parecida a ley
41/2002 de la legislacion espafiola, que en su articulo 11 define y regula “las
instrucciones previas.”*® Esta ley acoge el derecho a autonomia de las personas, y
entre ellos, a dejar instrucciones previas para que se cumpla con su voluntad
en aqguellas circunstancias en que no esté con capacidad para decidir, estableciendo
como limitaciones el ordenamiento juridico vigente, la Lex Artis y las que no se
correspondan con el supuesto hecho que el interesado haya previsto al momento de
manifestarlas.

En suma, la teoria de los derechos, especificamente el derecho a la autonomia,
fundamenta la legitimidad moral y legal de las personas a disponer directivas
anticipadas, y el hecho que no estén incorporadas aun a una legislacion determinada,
no nos puede inhabilitar para reconocer este derecho moral, que demanda un deber
correlativo.

5. Criticas a las directivas anticipadas

Siguiendo a Simoén Lorda P. en su libro “¢Quién decidird por mi?"3° el autor
sefala que las criticas a las directivas anticipadas son de cuatro 6rdenes: criticas a
la fundamentacion, criticas a la validez, criticas a la hermenéutica y criticas a
su utilidad real.

Dice Simon Lorda que “la critica a la fundamentacion méas relevante se refiere

al hecho de que las personas incapaces ya no son las mismas personas gue
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firmaron y dieron validez a la directiva previa, por tanto, dado que ese documento se
refiere a una persona distinta a la que tenemos ante nuestros ojos, dicho documento
no le es aplicable”. El mismo autor encuentra que esta argumentacion puede tener
alguna relevancia cuando la persona tiene alguna deficiencia cognitiva progresiva
(demencia), lo cual, por otra parte, lo inhabilitaria para dejar una directiva anticipada.
Lo habitual es que reconozcamos que las personas tienen una identidad a lo largo
del tiempo, con ideas, preferencias y valores propios, lo que les permite
tomar decisiones en todo orden de cosas, y es por ello que se aceptan universalmente
los testamentos de las personas para dejar bienes, si éste fue hecho mientras era
competente, a pesar que la persona que testo ni siquiera existe, al momento
de ejecutarse lo que él decidi6. Dice Simén Lorda “si reconocemos su derecho para
decidir sobre sus bienes, con mayor razén deberiamos reconocer su derecho a
decidir su mejor forma de vivir o de morir”.

Las criticas a la validez se hacen aduciendo defectos de construccion, de
cumplimentacion y de duraciéon. En relacion a los defectos de construccion
se refieren a la complejidad en su estructura, lo que las hace poco accesibles a la
gran mayoria de los pacientes. En su contenido es imposible abarcar todas las
situaciones clinicas posibles o frecuentes, las que aparecen son situaciones de ca-
racter hipotético que dificilmente se ajustan a la situacion real.4®  En la forma, se
critica la dificultad del lenguaje utilizado, lo que la hace poco comprensible para las
personas ajenas al mundo sanitario y a la vez se critica que existen sesgos
gue introduce quien redacta el documento, que pueden condicionar el tipo de
decisiones que toma el paciente.*! Los defectos de cumplimentacién se refieren a las

dudas que pueden presentarsele al personal sanitario o al sustituto que va a aplicar
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una directiva anticipada, especialmente cuando lo que se pide no parece lo mas
conveniente para el paciente a juicio de los que deben cumplir la directiva. Se pondra
en duda el grado de informacion que tenia, su competencia e incluso la voluntariedad
de su decision y, por tanto, lo mas probable es que no se cumpla lo solicitado y se
actue con el criterio del mejor interés. Los problemas de caducidad se refieren a las
dudas que pueden presentarse sobre si los deseos del paciente todavia se mantienen
cuando llega el momento de aplicarla, esto se da especialmente cuando la directiva
ha sido firmada varios afios antes y no ha sido revalidada. Un estudio muestra que
las preferencias reflejadas en una directiva anticipada, se mantienen habitualmente
por un tiempo de hasta dos afos,*? pero mas alla de ese tiempo no se puede
asegurar la estabilidad de las decisiones tomadas.

Las criticas a la hermenéutica adecuada del escrito son basicamente dos.
Una se refiere a que cuando un sujeto decide si acepta o rechaza una determinada
opcion terapéutica, lo hace en una situacion hipotética en la que es imposible considerar
todas las posibles variables que intervienen en la situacion real, la cual puede
colocarnos en un escenario en que es necesario modificar las opciones diagnésticas,
terapéuticas o los prondsticos. Otra es el problema de deducir los deseos
del paciente en situaciones clinicas no contempladas por la directiva en
forma especifica, pero si contempladas en forma general cuando expresa en
la directiva, preferencias y valores.

La critica principal a la utilidad hace referencia a la dificultad de incorporaciéon
real de estos documentos al proceso de toma de decisiones.

Todas estas criticas han permitido, mejorar su estructura, hacerla mas
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comprensible, no absolutizar su contenido y tener un enorme cuidado a la hora de
interpretarlas. En EEUU y en Espafa, parece extenderse poco a poco la conviccion
de que las directivas anticipadas, son buenos instrumentos para apoyar el proceso
de toma de decisiones de sustitucion, teniendo en cuenta que deben ser
contextualizadas en cada caso.4344

Lo importante es que la existencia de las directivas anticipadas, a pesar de los
problemas que surgen en su implementacion, permiten a los sustitutos y a los sanitarios
conocer los deseos expresados por los pacientes y de esta forma tomar decisiones
mas respetuosas de su autonomia. Es posible que ni la mejor directiva o voluntad
anticipada permita aplicar el criterio subjetivo o de la autonomia pura, esto es, poder
cumplir a cabalidad los deseos expresados por un paciente mientras fue competente,
pero al menos, sera ésta, un elemento de enorme ayuda para dar contenido al
criterio del juicio sustitutivo. Otras ventajas a juicio de Peter Singer son que
fortalecen las relaciones y la comunicacion del paciente con la familia y con los
profesionales sanitarios, y contribuyen al alivio de la carga emocional del
representante y la familia, cuando tienen que tomar decisiones en lugar del
paciente.*® Un estudio reciente*® realizado en un hospital universitario en
Melbourne, Australia (agosto 2007 a octubre del 2008) y publicado en diciembre
del 2009, muestra que con la planificacion anticipada de decisiones se logra un
mayor grado de satisfaccién en pacientes y familia, y reduce el estrés, ansiedad y
depresion en los familiares cuando el paciente fallece, al compararlo con un grupo

control sin planificacion anticipada.
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6. Directivas anticipadas en nuestro pais y tesis a realizar

En Chile se discutié el “Proyecto de Ley sobre Derechos y Deberes de las
Personas en materia de Salud” durante diez afios. El proyecto ingresa en junio de
2001 sin contemplar directivas anticipadas. El afio 2002 se introduce en el proyecto
de ley, en el articulo 16 el derecho a la voluntad anticipada, el cual en decision de
la camara fue rechazado por considerar que “establecer anticipadamente la voluntad
de una persona podria dar origen a una practica lesiva del interés ciudadano.”’

En el afio 2006 se introduce nuevamente en el proyecto de ley las voluntades
anticipadas, en el articulo 18, que es aprobado en general por el Senado el 15 de
octubre del 200848 y dice lo siguiente: “la persona podra manifestar anticipadamente
su voluntad de someterse a cualquier procedimiento o tratamiento vinculado a su
atencion de salud”. Este articulo 18 no incluye explicitamente la posibilidad de
rechazar tratamiento, lo cual invalida el concepto de voluntad anticipada, que incluye
tanto aceptacion como rechazo; ya que para someterse a un tratamiento indicado
nadie deberia tener que expresar su voluntad anticipadamente. Posteriormente en el
informe de la comision de constitucion, legislacion, justicia y reglamento del Senado,
en sesion de sala del 21 de junio del 2010 se acuerda por unanimidad,*®
incorporar entre la palabra “de” y el verbo “someterse”, la expresion “no”. Por lo
tanto, el inciso primero del articulo 18 diria “la persona podra manifestar
anticipadamente su voluntad de no someterse a cualquier procedimiento o
tratamiento vinculado a su atencién de salud”. Esta correccién, validaba el concepto
de directiva o voluntad anticipada en nuestra legislacion. Los incisos siguientes decian:

“Dicha manifestacion de voluntad debera expresarse por escrito ante un
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ministro de fe o, al momento de la internacion, ante el director del establecimiento o
en quien éste delegue tal funcion y el profesional de la salud responsable de su
ingreso.” “Mediante esta declaracion anticipada una persona podra manifestar su
voluntad sobre los cuidados y tratamientos a los que desearia ser sometida en el
evento de que se encuentre en una situacion en la cual no esté en condiciones de
expresar su consentimiento personalmente.”

“En esta declaracion también se podra expresar la voluntad de donar 6rganos
de acuerdo a lo establecido en la ley nUumero 19451. También en ella podra
designarse un apoderado para las decisiones vinculadas a los tratamientos. Asi
mismo, podra expresarse la voluntad de que todos o algunos de los antecedentes
especificos de su salud y de su ficha clinica no sean comunicados a terceros. De la
existencia de esta declaracion se debera dejar constancia en la ficha clinica de la
persona.”

“En esta declaracion no se podran incorporar decisiones o mandatos contrarios al
ordenamiento juridico vigente o propios del arte médico. En caso de duda, su
aplicacion concreta debera ser revisada por el comité de ética del establecimiento o, en
caso de no poseer uno, al que segun el reglamento dispuesto en el articulo
22 le corresponda al establecimiento de salud donde ésta sea atendida, el que
velara especialmente por el cumplimiento de los supuestos de hecho en ella
descritos. De lo anterior, debera dejarse constancia en la ficha clinica de la persona.”

“Las declaraciones de voluntad regidas por este articulo son actos
personalisimos y esencialmente revocables, total o parcialmente. La revocacion po-
dra ser verbal y en cualquier momento, pero para ser oponible, debera dejarse testi-

monio de ella por escrito.”
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Esta propuesta de la Comisidon de Constitucion, Legislacion, Justicia y
Reglamento del Senado, no fue aprobada por el Congreso pleno y se promulga “la
ley 20584 que “regula los derechos y deberes que tienen las personas en relacion
con acciones vinculadas a su atencion en salud” el 24 de abril de 2012, sin
considerar directivas anticipadas, salvo una mencién en un subtitulo que dice: “Del
estado de salud terminal y la voluntad manifestada previamente”, que en su articulo
16 dice: “La persona que fuere informada de que su estado de salud es terminal,
tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier tratamiento
que tenga como efecto prolongar artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener las
medidas de soporte ordinario. En ningun caso el rechazo de tratamiento podra implicar
como objetivo la aceleracion artificial del proceso de muerte.”#* Este subtitulo y el
articulo 16 podria interpretarse como reconocimiento a las directivas previas
de pacientes terminales.

En el ambito sanitario nacional, las decisiones de representacion se
han tomado mayoritariamente con el criterio del mejor interés o del juicio sustitutivo,
nunca de la autonomia pura, ya que no existe tradicion médica, ni de las personas,
en el uso de directivas anticipadas. Mas aun, se desconoce el grado de conoci-
miento sobre este instrumento por parte de los médicos y de los pacientes; desconocemos
también la actitud que tendrian estas personas, como interlocutores validos, en su
aceptacion o rechazo.

Ante esta realidad nacional y ante la imposibilidad de responder esta
interrogante tan amplia, en esta tesis se plantea responder dicha interrogante en una

muestra intencionada por su accesibilidad y factibilidad, que son los profesionales
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meédicos de los Servicios de Medicina y UCI, y en pacientes con insuficiencia renal
cronica terminal en hemodialisis, en la IV Region del pais.

Los profesionales elegidos, trabajan en la atencion de pacientes hospitalizados,
muchas veces de edad avanzada y con polipatologias, en ocasiones con riesgo
vital, especialmente los pacientes de UCI, por lo cual estos profesionales se ven
enfrentados a decisiones médicas del término de la vida, que no son faciles ni exenta
de conflictos, por lo cual, seria importante conocer su opinion en relaciéon a
las directivas anticipadas.

Los pacientes en hemodidlisis tienen vivencias que les hace pensar en el
término de sus propias vidas, son portadores de una patologia grave, frecuentemente
con patologias concomitantes, de edades avanzadas,® segun registro de la Sociedad
Chilena de Nefrologia® el 52% de estos paciente tienen mas de 60 afios, con
limitacion en su actividad (un 10% tiene una actividad muy limitada y un 6,2% es
incapaz de cuidarse), con una tasa de mortalidad anual bruta del 11,1%, donde el
24,8% de los fallecidos tenian menos de un afio en didlisisy entre las causas
de muerte no aparece el retiro de dialisis. No existen publicaciones nacionales que
exploren las opiniones de estos pacientes en relacion a la continuacion o suspension
de medidas de soporte vital al término de sus vidas. En otras latitudes, paises con
legislacion sobre directivas anticipadas, hay estudios que muestran que los pacientes en
hemodidlisis cronica, son una poblacién con opiniones claras en relacion al manejo
médico que desean al término de sus vidas, incluido el retiro de la dialisis, con o sin
documento de directivas anticipadas. En el registro americano, entre el 15y el 25%
de las muertes en didlisis, se produce por retirada de ésta,> y solo entre el 6 y el

51% de los pacientes tienen directivas vitales anticipadas.>> Otro estudio®® muestra
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que un 31% de los pacientes deja directivas anticipadas sobre parar dialisis, aun
cuando el 75% se manifiesta partidario de decidir sobre su porvenir. En Canada, en
un estudio dirigido por Peter Singer® menos del 25% de los pacientes manifiestan
querer seguir en dialisis ante 3 especificos escenarios: el 25% en caso de
AVE severo, 19% en caso de demencia severa, y 14% ante coma permanente, pero
solo una minoria tenia directivas anticipadas escritas. En Espafa la situacion de
estos pacientes es similar, un estudio realizado en la Unidad de Hemodialisis del
Hospital de Sabadell®®>, muestra que el 47,8% de los pacientes se manifiestan
abiertamente partidarios de limitar esfuerzos terapéuticos en circunstancias de pro-
nostico infausto, coma permanente, estado vegetativo, demencia irreversible y en-
fermedad terminal. Otro estudio de opinién de los pacientes en dialisis respecto al
fin de la vida, realizado en 8 servicios de nefrologia en Espafia®® mostré que el grado
de implementacion de directivas vitales anticipadas era muy bajo (7,9%), pero los
pacientes tenian una idea muy clara sobre sus deseos ante situaciones como, coma
irreversible, estado vegetativo, demencia irreversible y enfermedad grave no tratable, y
mas del 60% no querria ventilacion mecanica, continuar en dialisis, alimentacion
por sonda, ni maniobras de resucitacion en caso de paro cardiorrespiratorio.

Lo expuesto sobre la poblacion en estudio, justifica al menos, indagar sobre
el conocimiento y la actitud que tendrian estas personas sobre las utilizacion de las
directivas anticipadas, teniendo en claro que los resultados de esta investigacion se-
ran validos para este universo muestral, y el conocimiento que se obtenga podria
constituir un sustrato Util para nuevas investigaciones mas especificas en este mismo

grupo, ampliar el universo estudiado a mayor nimero de médicos, pacientes y familiares, o
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realizar investigaciones con intervencion pretendiendo aumentar conocimiento
y favorecer actitudes hacia la utilizacion de directivas anticipadas.

Hoy en nuestro pais la relacion clinica paternalista ha ido dejando paso a
una relacion clinica mas deliberativa y participativa, en la medida que la teoria del
consentimiento informado ha ido siendo comprendida, es asi como, el principio
de autonomia ha ido ganando espacio en la relacion clinica y las directivas anticipadas
deberian verse, como expresiones de voluntad que permiten a un paciente hacerse
presente en ésta, en un momento en que es incompetente, y favorecer asi la toma

de decisiones por los implicados mas respetuosas del proyecto de vida de las personas.
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OBJETIVOS
Objetivo General
Indagar sobre los conocimientos y actitudes hacia las directivas anticipadas,
por parte de los médicos de los servicios de Medicina y UCI Adultos, y de
los pacientes adultos con insuficiencia renal cronica terminal actualmente en he-
modialisis, en la IV Region del pais.
Objetivos especificos
1. Describir y comparar el grado de conocimiento de las directivas anticipadas
entre los profesionales médicos y pacientes sefalados.
2. Medir el grado de aceptabilidad de las directivas anticipadas por parte
de pacientes y médicos sefialados.
3. Determinar la utilidad de este documento en la toma de decisiones a juicio de
los médicos.
4. Conocer sobre el respeto de estos profesionales a los deseos expresados por
el paciente en las directivas anticipadas.
5. Conocer la opinién de estos pacientes en relacion a si el documento facilitaria

la toma de decisiones por sus familiares.
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IV. DISENO METODOLOGICO
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METODOLOGIA
Disefo: Estudio descriptivo de corte transversal, con enfoque cuantitativo.
Periodo del Estudio: La encuesta se realizd en los meses de abril a diciembre de
2013.
Poblacion blanco: Médicos de medicina interna y UCI

Pacientes con insuficiencia renal cronica terminal en hemodidlisis
Poblacion en estudio
1. Médicos del servicio de Medicina y UCI de los hospitales de Coquimbo, La Serena
y Ovalle, en la IV Region del pais. Segun registro de personal del Servicio Salud Co-
quimbo son 62 médicos.
2. Pacientes con insuficiencia renal cronica terminal actualmente en hemodialisis en
las comunas de Coquimbo, La Serena y Ovalle, de la IV Region del pais. Segun
estadisticas del Servicio Salud Coquimbo a Diciembre 2011 eran 468 pacientes.
- Criterios de inclusion:
Todos los médicos de Medicina y UCI de los Hospitales de Coquimbo, La Serena y
Ovalle.
Pacientes con insuficiencia renal cronica terminal en hemodialisis de 18 y mas afios.
- Criterio de exclusion:
Pacientes incapaces, y/o sin condiciones fisicas o psiquicas para responder en

forma personal el cuestionario.
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Variables:
- Conocimientos sobre las directivas anticipadas por pacientes y profesionales
médicos sefalados.
- Aceptabilidad de las directivas anticipadas en la poblacion en estudio.
- Utilidad de la directiva anticipada a juicio de los médicos
- Respeto hacia las directivas anticipadas por parte de los médicos
- Utilidad de la directiva anticipada para la toma de decisiones por sus familiares
a juicio de los pacientes.
Instrumento: Cuestionarios de 13 preguntas, auto cumplimentados, anénimos, de
items cerrados sobre el conocimiento y actitudes acerca de las directivas anticipadas
para profesionales médicos y pacientes.
Estos cuestionarios fueron validados y utilizados por la Escuela Andaluza de
Salud Publica, en trabajos dirigidos por Pablo Simon Lorda, en profesionales y usuarios,
publicados en los afios 2006, 2007 y 2008.4>% Se les realiz6 pequefias modificaciones
de vocabulario (VVA por directivas anticipadas o testamentos vitales, cumplimentar
por realizar) para hacerlos claramente comprensibles en nuestra poblacion de estudio.
Del cuestionario destinado a usuarios se excluyeron 4 preguntas y al cuestionario
destinado a médicos 3 preguntas, las exclusiones se realizaron porque eran atingentes
a una poblacion especifica de un lugar determinado (Andalucia) y de un pais que ya
habia legalizado el documento de directivas anticipadas en el afio 2002.
Los cuestionarios a aplicar constan de 5 preguntas que exploran conocimiento,
comunes para ambos cuestionarios que deben responderse como verdadero, falso o

no sabe, y 8 preguntas que exploran actitudes con variables cualitativas, nominales
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de escala tipo Likert, (de 0 a 10). Se agregaron como variables independientes,

ademas de edad y sexo, al cuestionario de médicos, lugar de trabajo y si tenian

formacion en bioética y en cuestionario para pacientes instrucciéon educacional y

afos en dialisis. Se adjuntan cuestionarios en Anexos.

La operatividad en la aplicacion de estos cuestionarios siguié los siguientes

pasos:

Solicitud de aprobacién de este proyecto al Comité Etico Cientifico del
Servicio de Salud Coquimbo

Informacion a los Jefes de Servicio de Medicina y UCI de los tres hospitales
sobre la aplicacion de estos cuestionarios

Entrevista con los directivos de los Centros de Dialisis, pidiendo su autorizacion
para aplicar cuestionario

Obtencién del consentimiento verbal y por escrito a la poblacién participante al
momento de entregar el cuestionario

En la obtencién del consentimiento, distribucion y recogida de cuestionario,
me ayudaron en el grupo de pacientes 4 alumnos de 5° afio de medicina
capacitados en el tema y en la forma de obtener consentimiento y responder
consultas de los encuestados. La obtencion del consentimiento, distribucion y
recogida de los cuestionarios entre los médicos fue realizada en forma exclusiva

por el investigador.
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Analisis estadistico:

Es un estudio descriptivo de corte transversal, donde se desea conocer
la realidad de cada grupo objetivo. Se consider6 aplicar el cuestionario al 100% de
los médicos y pacientes. Sin embargo, se esperaba que no todos aceptaran realizar
la encuesta por lo que se hacia necesario establecer un niumero minimo de
individuos a encuestar con el propdsito de alcanzar una relevancia estadistica tal que
nos permitiera establecer el conocimiento y las actitudes hacia las directivas
anticipadas de la poblacion en estudio. Las formulas para estimar el tamafio de la
muestra necesitan incorporar una idea aproximada en que el evento ocurre, por
ejemplo, cuantos de ellos conocen las directivas anticipadas o qué porcentaje tendria
una actitud favorable hacia las directivas anticipadas. Si no se tiene una idea
previa (estado de perplejidad) del evento y/o se desea maximizar el tamafio de la
muestra, entonces se asume que éste se da en el 50% de los casos.

Por lo tanto, para una poblacién de N = 62 médicos, y N = 468 pacientes, el tamafio

minimo de la muestra, n, fue determinado con la siguiente férmula:

N+*Z % p-q
dz*(N —1)+Z§* p-q

Aqui, N es el tamafio de la poblacion objetivo (N =62 6 N = 468), Zaes la
probabilidad a la cual queremos establecer las diferencias (cuando a = 0,05, Z es
igual a 1,96), p es la proporcién que se espera que el evento ocurra (en nuestro caso
lo asumimos en un 50%, por lotanto p =0,5yg=1-p =0,5 y d es la diferencia

minima que se espera detectar (en nuestro caso la establecemos en un 5%).
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Por lo tanto, el n minimo a considerar en el estudio correspondié a 54
médicos y 211 pacientes.

Se utilizé el programa Microsoft Excel para la construccién de la base
de datos, y el programa estadistico SPSS para Windows version 14.0, para
el analisis de la informacion. Los resultados son presentados en distribuciones
de frecuencias y se utilizé estadistica descriptiva cuando fue pertinente.
Las comparaciones de medias fueron realizadas mediantes la prueba de latde
Student o con ANOVA (para dos 0 mas grupos, respectivamente), previa comprobacion
de la homogeneidad de las varianzas. Cuando el ANOVA resulto significativo se utilizo la
prueba pos hoc de Tukey. Para la comparacion en variables categdricas se utilizaron
Tablas de Contingencia de chi?2. En cada prueba, el nivel de significancia fue

del 5% (" = 0,05).
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V. RESULTADOS
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RESULTADOS

Se aplicé cuestionario a 56 de 62 médicos (90,3%) con una edad media de
43.6 (DE 11.9) y rango de 28 a 70 afos. EIl 41.1% fueron mujeres y el 58.9 hombres.
El 73.2% eran médicos del Servicio de Medicina y el 26.8% eran médicos de UCI.

Entre los pacientes 366 de un total de 468 (78.2%) contestaron el cuestionario,
con una edad media de 57.5 (DE 14.7) y rango de 18 a 89 afios. El 47.3% fueron
mujeres y el 52.7% hombres. Con instruccion primaria un 40.4%, instruccion secundaria
40.4% e instruccion terciaria 19.2%. La media de afos en dialisis fue 4.9 (DE 4.5)

con un rango de 0 a 40 afios.

Resultados de conocimientos

Resultados de conocimientos médicos

La Tabla 1 muestra el nivel de conocimiento en los profesionales médicos, segun su
autoevaluacion.

La Tabla 2 muestra resultados de respuestas a cuatro preguntas que
exploran conocimientos.

La Tabla 3 muestra el nivel de conocimiento segun autoevaluacion entre los médicos
del Servicio de Medicina y UCI.

La Tabla 4 muestra una comparacion de resultados de respuestas a las
mismas cuatro preguntas que exploran conocimiento entre los médicos del Servicio

de Medicina 'y UCI.

49



TABLA 1. RESULTADO MEDICOS CONOCIMIENTO

Total
Preguntas
SI % Total
P1. ¢ Tiene usted algun conocimiento sobre las
Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales? 32 57,1 56
Si No
P1b. ¢Que nota le daria a esos conocimientos ?
¢Q 47 +1,08
(Media £ DE)
Muy malo0123456789 10 Excelente
TABLA 2. RESULTADO MEDICOS CONOCIMIENTO
Total

Preguntas
V(%) F(%) NS (@)

P2. ¢ Los testamentos vitales son documentos

escritos donde las personas dicen como quieren 29 (90,6) 3 (9,4) 0(0,0)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P3. ¢El contenido de la Directiva Anticipada o

Testamento Vital puede cambiarse ...? 28 (87,5) 2 (6,25) 2 (6,25)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P4. ¢ En la Directiva Anticipada las personas

pueden nominar un representante que decidiraen 23 (71,9) 1(3,1) 8(25,0)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P5. ¢ En las Directivas Anticipadas o Testamentos

Vitales se puede decir si se quieren donarono los 24 (75,0) 1(3,1) 7(21,9)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
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TABLA 3. RESULTADO MEDICOS CONOCIMIENTO

Servicio Medicina ucl Pru?b_a
Preguntas Estadistica
Sl % Total Sl % Total P

P1. ; Tiene usted algln conocimiento sobre las
Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales? 20 48,8 41 12 80,0 15 0,074 ns?
Si No
P1b. ¢ Qué nota le daria a esos conocimientos ? s
(Media + DE) 46+1,88 48+221 0,702 ns
Muy malo012345678910Excelente
ns = No Significativo
* = Significativoa un P < 0,05
1 = Prueba de la ¥’
2 = Prueba de la t de Student (bi-lateral)
TABLA 4. RESULTADO MEDICOS CONOCIMIENTO

Servicio Medicina UCI Prueba x2
Preguntas

V(%) F(%) NS ®) V(%) F(%) NS ®%) p

P2. ¢ Los testamentos vitales son documentos
escritos donde las personas dicen como quieren 18 (90,0) 2 (10,0) 0 (0,0) 11(91,7) 1(83) 0(0,00 0,639 ns
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P3. ¢ El contenido de la Directiva Anticipada o
Testamento Vital puede cambiarse ...? 16 (80,0) 2 (10,0) 2(10,0) | L2(100,0 0(0,00 0(0,00 0,254 ns
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P4. ; En la Directiva Anticipada las personas
pueden nominar un representante que decidiraen 12 (60,0) 1(5,0) 7(35,0) | 11(91,7) 0(0,0) 1(8,3) 0,151 ns
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P5. ¢ En las Directivas Anticipadas o Testamentos
Vitales se puede decir si se quieren donarono los 14 (70,0) 0(0,0) 6(30,0) | 10(83,3) 1(8,3) 1(8,3) 0,178 ns

Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
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En relacion a conocimientos 32 de 56 médicos (57.1%) respondieron que
tenian algun conocimiento sobre las directivas anticipadas o testamentos vitales
y auto puntearon su nivel de conocimiento en una media de 4.7 £ 1.98 (Tabla 1).
Entre los médicos que dicen tener algun conocimiento sobre las directivas
anticipadas, este conocimiento es bueno, mejor que su autoevaluacion. El 90.6%
sabe que las directivas anticipadas son documentos escritos donde las personas
dicen como quieren ser tratadas por los médicos cuando ellos mismos no puedan
decidir, el 87.5% sabe que el contenido de las directivas anticipadas puede
cambiarse, el 71.9% que se puede nombrar un representante y el 75% sabe que
puede dejarse escrito si es no donante (Tabla 2).

Al comparar el nivel de conocimiento segun autoevaluacion entre los médicos
de Medicina y UCI, existe una diferencia porcentual importante en favor de estos ul-
timos, 80 versus 48.8, sin alcanzar significancia estadistica (Tabla 3).

No se encontré diferencias significativas en las respuestas a las preguntas que
exploran conocimiento al comparar médicos de medicina interna y meédicos de
UCI (Tabla 4).

Resultados conocimientos pacientes

La tabla 5 muestra el nivel de conocimiento entre los pacientes en hemodialisis
segun su autoevaluacion.

La tabla 6 muestra las respuestas a cuatro preguntas que exploran

conocimiento.
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TABLA 5. RESULTADO PACIENTES CONOCIMIENTO

Pacientes

Preguntas
S % Total
P1. ¢ Tiene usted algun conocimiento sobre las
Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales? 11 3,0 366
Si No
P1b. ¢ Qué nota le daria a esos conocimientos ?
+
(Media £ DE) 55225
Muy malo012345678910Excelente
TABLA 6. RESULTADO PACIENTES CONOCIMIENTO
Pacientes

Preguntas
V(@) F(%) NS (%)

P2. ¢ Los testamentos vitales son documentos

escritos donde las personas dicen como quieren 7 (63,6) 3(27,3) 1(9,1)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P3. ¢ El contenido de la Directiva Anticipada o

Testamento Vital puede cambiarse ...? 3(27,3) 5(45,5) 3(27,3)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P4. ¢ En estos documentos se puede elegirala
persona que decidira en su lugar siguiendo los 7(63,6) 2(18,2) 2(18,2)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

P5. En los Testamentos Vitales se puede decir si se
quieren donar o no los 6rganos para 9(81,8) 1(9,1) 1(9)
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)




En el grupo de pacientes solo 11/366 (3%) respondieron que tenian algun

conocimiento sobre las directivas anticipadas o testamentos vitales y estos 11

pacientes auto puntearon éste en una media de 5.5 = 2.25, (Tabla5) y en

la exploracion del nivel de conocimientos de este escaso numero de pacientes (11),

el 63.6% sabia lo que era una directiva anticipada o testamento vital, sélo el 27.3%

sabia que el contenido de la directiva anticipada podria cambiarse, el 63.6% sabia

que puede nombrarse un representante y un 81.8% sabia que puede dejarse

escrito su condicion de donante o no donante (Tabla 6).

La tabla 7 muestra la comparacién de conocimientos entre médicos y

pacientes al igual que la figura 1.

TABLA 7. RESULTADO COMPARATIVO CONOCIMIENTO

Total Médicos Total Pacientes Pru?b?
Preguntas Estadistica
Sl % Total Sl % Total P

P1. ; Tiene usted algin conocimiento sobre las
Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales? 32 57,1 56 11 3,0 366 0,000 =*
Si No
P1b. ¢ Qué nota le dari nocimientos ?

b IGQue ota le daria a esos conocimientos 47+108 55 +2.25 0,271 ns?
(Media £ DE)

Muy malo012345678910Excelente

ns = No Significativo

* = Significativo a un P < 0,001

1 = Prueba de la ¥

2 = Prueba de la t de Student (bi-lateral)
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Figural. Resultadoscomparativos Conocimiento

La comparacion entre ambos grupos muestra que el porcentaje de profesionales
qgue tiene algun conocimiento sobre las directivas anticipadas o testamento vital
es significativamente superior que el grupo de los pacientes, 57.1% vs 3%.

La Tabla 8 muestra la comparacion en las cuatro preguntas que exploran

conocimientos en ambos grupos.
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TABLA 8. RESULTADO COMPARATIVO

Total Médicos Total Pacientes Prueba x2

Preguntas
V(%) F(@®%) NS ) V(%) F@®) NS (@) p

P2. ¢ Los testamentos vitales son documentos
escritos donde las personas dicen como quieren 29 (90,6) 3(9,4) 0(0,0) 7(63,6) 3(27,3) 1(9,1) 0,064 ns
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P3. ¢ El contenido de la Directiva Anticipada o
Testamento Vital puede cambiarse ...? 28 (87,5) 2 (6,25) 2(6,25) | 3(27,3) 5(45,5) 3(27,3) 0,001 =
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P4. ¢ En la Directiva Anticipada las personas
pueden nominar un representante que decidiraen 23 (71,9) 1(3,1) 8(25,0) | 7(63,6) 2(18,2) 2(18,2) 0,234 ns
Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)
P5. ¢ En las Directivas Anticipadas o Testamentos
Vitales se puede decir si se quieren donaronolos 24 (75,0) 1(3,1) 7(21,9) | 9(818) 1(9,1) 1(9,1) 0,498 ns

Verdader (V); Falso (F) No Sabe (NS)

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,001

PreguntaP3
100 - eg
80 -
o
T 60 -
2
< 40 -
(@)
(el
20 -
0 - .
\Y F NS
Respuesta
B Total Médicos Total Pacientes

Figura2. Resultadocomparativoconocimientoen pregunta P3.
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La comparacion se hace en quienes respondieron que tenian algun
conocimiento y contestaron las preguntas, 32 médicos y 11 pacientes. Se
observa un nivel de conocimiento semejantes en las respuestas a tres de las cuatro
preguntas; siendo este conocimiento significativamente superior en los médicos en
la respuesta a la pregunta numero tres (¢ el contenido de las directivas anticipadas o
testamento vital puede cambiarse las veces que se crea 0 se encuentre
necesario?), con un 85.7% de respuestas correctas vs un 27.3% de respuestas correctas
en los pacientes, con una p <0.001. (Tabla 8, figura 2).

Resultados actitudes

Actitud hacia las directivas anticipadas médicos

La Tabla 9 muestra las respuestas a las variables cuantitativas que exploran actitud entre
los médicos (preguntas 6 a 13).

La Tabla 10 muestra una comparacion en estas respuestas entre médicos
del Servicio de Medicina y médicos de UCI.

La Tabla 11 muestra las respuestas a estas variables que exploran actitud segun el
sexo de los médicos encuestados.

La Tabla 12 muestra una comparacion en estas respuestas entre médicos sin y
con formacion en bioética.

La Tabla 13 muestra los resultados a las preguntas que exploran actitud segun edad

de los médicos encuestados.
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TABLA 9. RESULTADO ACTITUDES MEDICOS

Preguntas

Media

Total
DE

Min

Max

P6. ¢ Cree conveniente que los ciudadanos

planifiqguen sus deseos sanitarios dejandolos ...?
Nada Conveniente 012345678910 Muy Conveniente

9,3

1,30

10

P7. ¢ Cree que la Declaracion de Directivas

Anticipadas es un instrumento Util para los ...?
Nada Util 012345678910 Muy Util

9,3

1,22

10

P8. ¢ Cree que las Directivas Anticipadas, es un

instrumento Util para los familiares del ...?
Nada Util 012345678910 Muy Util

8,8

1,98

10

P9. ¢ Cree que si el paciente nombra un

representante en la Directiva Anticipada ...?
Nada012345678910Mucho

8,9

1,86

10

P10. ¢ Usted como profesional, recomendaria a sus

pacientes que hicieran una Directiva ...?
Nunca012345678910Siempre

9,3

1,26

10

P11. Aunque es decision de sus familiares, ¢a

usted le gustaria que ellos tuvieran hecha su ...?
No Me GustariaNada0123456789 10 Me Gustaria Mucho

91

1,85

10

P12. ¢ Usted personalmente, como potencial

paciente, realizaria su Directiva Anticipada?
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

9,5

1,50

10

P13. ¢ Usted respetaria los deseos expresados por

un paciente en una declaracion de Directivas ...?
Nunca012345678910Siempre

1,29

10
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TABLA 10. RESULTADO ACTITUDES MEDICOS: por Servicio

Servicio Medicina (n = 41)

Preguntas
Media

DE

Min Max

Media

UCl (n =15)
DE Min Max

Prueba t de Student

t

P

P6. ¢, Cree conveniente que los ciudadanos

planifiquen sus deseos sanitarios dejandolos ...? 9,2
Nada Conveniente 0123456789 10 Muy Conveniente

1,45

5 10

9,8

0,56 8 10

1,632

0,109

ns

P7. ;Cree que la Declaracion de Directivas
Anticipadas es un instrumento (til para los ...? 9,1
Nada Util 0123456789 10 Muy Util

1,35

5 10

9,8

0,56 8 10

1,884

0,065

ns

P8. ¢ Cree que las Directivas Anticipadas, es un

instrumento til para los familiares del ...? 8,6
Nada Util 0123456789 10 Muy Util

2,12

0 10

9,3

1,49 5 10

1,062

0,293

ns

P9. ¢ Cree que si el paciente nombra un
representante en la Directiva Anticipada ...? 8,6
Nada 012345678910 Mucho

2,05

2 10

9,8

0,56 8 10

2,297

0,026

P10. ¢ Usted como profesional, recomendaria a sus
pacientes que hicieran una Directiva ...? 9,2
Nunca012345678910Siempre

1,34

5 10

9,5

0,99 7 10

0,874

0,386

ns

P11. Aunque es decision de sus familiares, ¢a
usted le gustaria que ellos tuvieran hecha su ...? 8,9
No Me GustariaNada0123456789 10 Me Gustaria Mucho

2,05

0 10

9,5

1,06 7 10

1,135

0,262

ns

P12. ; Usted personalmente, como potencial
paciente, realizaria su Directiva Anticipada? 9,4
Nada Probable 0123456789 10 Muy Probable

1,72

1 10

9,9

0,52 8 10

1,053

0,297

ns

P13. ¢ Usted respetaria los deseos expresados por
un paciente en una declaracion de Directivas ...? 9,2
Nunca012345678910Siempre

131

9,3

1,28 6 10

0,182

0,856

ns

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05

[ =
o o N
| 1 ]

Media (+ DE)

PreguntaP9

Servicio Medicina

UcCl

Figura3. Resultados comparativoActitudesMédicos

en preguntaP9.
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TABLA 11. RESULTADO ACTITUDES MEDICOS: Mujeres vs. Hombres

Mujeres (n = 23)
Preguntas
Media DE Min  Max

Hombres (n = 33)
Media DE Min  Max

Prueba t de Student

t P

P6. ¢ Cree conveniente que los ciudadanos

planifiquen sus deseos sanitarios dejandolos ...? 93 155 5 10
Nada Conveniente 0123456789 10 Muy Conveniente

94 111 6 10

0,167 0,868 ns

P7. ¢ Cree que la Declaracion de Directivas
Anticipadas es un instrumento Util para los ...? 94 134 5 10
Nada Util 012345678910 Muy Util

92 115 6 10

0,446 0,657 ns

P8. ¢ Cree que las Directivas Anticipadas, es un

instrumento Util para los familiares del ...? 86 18 5 10
Nada Util 012345678910 Muy Util

89 208 0 10

0,612 0,543 ns

P9. ¢ Cree que si el paciente nombra un
representante en la Directiva Anticipada ...? 85 227 2 10
Nada0123456789 10 Mucho

92 148 5 10

1,256 0,214 ns

P10. ¢ Usted como profesional, recomendaria a sus

pacientes que hicieran una Directiva ...? 92 133 5 10
Nunca012345678910Siempre

94 122 6 10

0,522 0,604 ns

P11. Aunque es decision de sus familiares, ¢a
usted le gustaria que ellos tuvieran hecha su ...? 96 120 5 10
No Me Gustaria Nada0123456 789 10 Me Gustaria Mucho

87 214 0 10

1,698 0,095 ns

P12. ¢ Usted personalmente, como potencial

paciente, realizaria su Directiva Anticipada? 97 119 5 10
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

94 170 1 10

0,555 0,581 ns

P13. ¢ Usted respetaria los deseos expresados por
un paciente en una declaracion de Directivas ...? 90 152 5 10
Nunca012345678910Siempre

93 111 7 10

0,825 0,413 ns

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
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TABLA 12. RESULTADO ACTITUDES MEDICOS: Formacién en Bioética

Sin Formacion (n = 36)
Preguntas
Media DE Min  Max

Con Formacion (n = 20)

Media DE Min  Max

ueba t de Stude

t P

P6. ¢ Cree conveniente que los ciudadanos

planifiquen sus deseos sanitarios dejandolos ...? 92 152 5 10
Nada Conveniente 0123456789 10 Muy Conveniente

97 067 8 10

1,346 0,184

ns

P7. ¢ Cree que la Declaracidn de Directivas

Anticipadas es un instrumento (til para los ...? 91 137 5 10
Nada Util 012345678910 Muy Util

97 081 7 10

1,607 0,114

ns

P8. ¢ Cree que las Directivas Anticipadas, es un
instrumento (til para los familiares del ...? 86 229 0 10
Nada Util 012345678910 Muy Util

93 116 6 10

1,267 0,211

ns

P9. ¢ Cree que si el paciente nombra un
representante en la Directiva Anticipada ...? 86 214 2 10
Nada 012345678910 Mucho

95 09 7 10

1,866 0,068

ns

P10. ¢ Usted como profesional, recomendaria a sus

pacientes que hicieran una Directiva ...? 91 145 5 10
Nunca012345678910Siempre

9,7 066 8 10

1,866 0,068

ns

P11. Aunque es decisién de sus familiares, ¢a

usted le gustaria que ellos tuvieran hecha su ...? 88 215 0 10
No Me Gustaria Nada0123456789 10 Me Gustaria Mucho

96 094 7 10

1,619 0,111

ns

P12. ; Usted personalmente, como potencial

paciente, realizaria su Directiva Anticipada? 95 116 5 10
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

96 201 1 10

0,118 0,906

ns

P13. ¢ Usted respetaria los deseos expresados por

un paciente en una declaracién de Directivas ...? 90 148 5 10
Nunca012345678910Siempre

97 067 8 10

1,931 0,059

ns

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
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TABLA 13. RESULTADO ACTITUDES MEDICOS:

Edad

Preguntas

< 40 afios (n =23)

Media DE Min  Max Media DE Min

40 - 55 afios (n = 24)

Max

Media DE

Min

> 55 afios (n =9)

Max

ANOVA

P6. ¢ Cree conveniente que los ciudadanos
planifiquen sus deseos sanitarios dejandolos ...?
Nada Conveniente 0123456789 10 Muy Conveniente

98 067 7 10 90 157 5

10

9,0

1,50

6

10

2,399 0,101 ns

P7. ¢ Cree que la Declaracion de Directivas
Anticipadas es un instrumento til para los ...?
Nada Util 012345678910 Muy Util

96 084 7 10 94 128 5

10

8,3"

1,50

10

3,838 0,028 =

P8. ¢ Cree que las Directivas Anticipadas, es un
instrumento Util para los familiares del ...?
Nada Util 012345678910 Muy Util

90 164 5 10 85 245 0

10

91

1,36

10

0,380 0,686 ns

P9. ¢ Cree que si el paciente nombra un

representante en la Directiva Anticipada ...?
Nada 012345678910 Mucho

90 169 5 10 8,7

10

9,0

1,80

10

0,203 0,817 ns

P10. ¢ Usted como profesional, recomendaria a sus

pacientes que hicieran una Directiva ...?
Nunca012345678910Siempre

95 099 7 10 93 140 5

10

8,7

1,41

10

1,528 0,227 ns

P11. Aunque es decision de sus familiares, ¢a

usted le gustaria que ellos tuvieran hecha su ...?
No Me Gustaria Nada0123456789 10 Me Gustaria Mucho

93 212 0 10 93 140 5

10

8,0

2,00

10

1,862 0,165 ns

P12. ;Usted personalmente, como potencial

paciente, realizaria su Directiva Anticipada?
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

99 046 8 10 9,5

10

8,7

3,04

10

2,167 0,125 ns

P13. ¢ Usted respetarfa los deseos expresados por

un paciente en una declaracién de Directivas ...?
Nunca012345678910Siempre

94 108 6 10 9,0

10

9,1

1,17

10

0,571 0,568 ns

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
Az Significativamente menor (P < 0,05)

= =
o oo o N
1 L 1 J

Media (+ DE)

PreguntaP7/

40 - 55 afios
Edad

<40 afios

> 55 afios

Figurad. Resultados comparativoActitudesM édicos segiin edad en

preguntaP7.
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Las respuestas a las preguntas 6 a 13 que exploraban actitud hacia las directivas
anticipadas entre los médicos, fue claramente positiva. La puntuacion media de los
gue creian conveniente que los ciudadanos planifiquen y escriban los deseos sanitarios
fue de 9.3 (DE 1.3), la media de los que creian que las directivas anticipadas
es un instrumento util para los profesionales fue de 9.3 (DE 1.2) y de utilidad para los
familiares fue de 8.8 (DE 1.9). La media de los que creen que si el paciente
nombra un representante en las directivas anticipadas facilitaria la toma de decisiones fue
de 8.9 (DE 1.8). La media de los que recomendarian a sus pacientes realizar
una directiva anticipada fue de 9.3 (DE 1.2) y a los que les gustaria que sus familiares
tuvieran una directiva anticipada fue de 9.1 (DE 1.8). La puntuacion mas alta con
una media de 9.5 (DE 1,5) fue ante la pregunta si realizaria su propia directiva
anticipada y la media de los que respetarian los deseos expresados por el paciente
de la directiva anticipada fue de 9.2 (DE 1.29) (Tabla 9).

Se compararon las respuestas a estas mismas preguntas entre los médicos de
los Servicios de Medicina y UCI, siendo la actitud encontrada muy similar, salvo
en la pregunta 9 (¢ cree que si el paciente nombra un representante en la directiva
anticipada facilitaria la toma de decisiones a los profesionales sanitarios en aquellas
situaciones en las que el paciente no pudiera expresarse por si mismo?),
donde la media de los médicos de UCI fue significativamente superior, 9.8 vs
8.6, con una p < 0.026 (Tabla 10, figura 3).

Al comparar estas respuestas por sexo (tabla 11), no se encontrd diferencia
entre mujeres y hombres (la respuesta a la preguntas 11 tiene diferencias, siendo

mas positiva la actitud de las mujeres, pero no alcanza significancia estadistica).
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Al comparar actitud entre médicos con formacion y sin formacion en bioética,
aunque los con formacion puntearon una media ligeramente superior en todas las
respuestas, esta diferencia no fue significativa (tabla 12).

En relacion con las edades de los profesionales solo existié diferencia
significativa en las respuestas a la pregunta 7 (¢ cree que la declaracion de directivas
anticipadas es un instrumento util para los profesionales sanitarios a la hora de tomar
decisiones sobre un paciente?), para el grupo < 40 afios, la media fue de 9.6, para el
grupo entre 40 y 45 afios fue de 9.4 y para el grupo > 55 afos la media de 8.3. Este
altimo grupo puntedé una media significativamente menor en relacion a los anteriores,

con una p < 0.028, (tabla 13, figura 4).
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Actitud hacia las directivas anticipadas pacientes

La Tabla 14, muestra el resultado a la pregunta nimero 6 ¢en este ultimo afo, ha
hablado alguna vez con alguien sobre los cuidados médicos que usted desearia 0
rechazaria si se encontrara en situacion de coma irreversible o alguna situacion muy
grave que le impida comunicarse?, que se planteé como si, no, ns/nc.

La tabla 15 muestra las respuestas a las preguntas que exploran la actitud hacia las
directivas anticipadas por parte de los pacientes (preguntas 7 a 13).

La tabla 16 muestra las mismas respuestas acorde al sexo de los pacientes, mujeres
vs hombres.

La tabla 17 compara estas respuestas segun instruccion educacional.

La tabla 18 muestra y compara las respuestas de los pacientes, en grupos de distribucion por
edad.

La tabla 19 muestra las respuestas a las preguntas que exploran la actitud hacia las

directivas anticipadas en los pacientes segun afos en dialisis.

65



TABLA 14. RESULTADO ACTITUD

Pacientes
Pregunta
S (%) N (%) Total
P6. ¢ En este Gltimo afio, ha hablado alguna vez con
alguien sobre los cuidados médicos que ...? 137 (37,4) 229 (62,6) 366

Si (S); No (N)

TABLA 15. RESULTADO ACTITUDES PACIENTES

Total (n = 366)

Preguntas
Media DE Min Max

P7. ¢Qué probabilidad cree que tiene de hablar con

alguien sobre estos temas el proximo afio? 7,7 3,23 0 10
Nada Probable 0123456789 10 Muy Probable

P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo

que quiere que los médicos hagan con usted ...? 7,0 3,55 0 10
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

P9. ¢ Le gustaria elegir a algan familiar o amigo

COmo Su representante para que tomara ...? 8,6 2,73 0 10
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le

gustaria que sus familiares supieran lo que ha ...? 8,5 2,77 0 10
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

P11. Aunque es decision de sus familiares o seres

queridos, a usted le gustaria que ellos ...? 7,3 3,44 0 10
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

P12. ; Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares

tomar decisiones sobre lo que a ...? 8,2 2,73 0 10
Nunca012345678910Siempre

P13. ¢ El Testamento Vital serviria para respetar su

voluntad en una situacioén en la que yano ...? 8,4 2,61 0 10
No Me GustariaNada0123456789 10 Me Gustaria Mucho
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TABLA 16. RESULTADO ACTITUDES PACIENTES: Mujeres vs. Hombres

Mujeres (n = 173) Hombres (n = 193) rueba t de Studer
Preguntas
Media DE Min  Max Media DE Min  Max t P
P7. ¢ Qué probabilidad cree que tiene de hablar con
alguien sobre estos temas el proximo afio? 80 318 0 10 74 326 0 10 1,765 0,078 ns
Nada Probable 0123456789 10 Muy Probable
P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo
que quiere que los médicos hagan con usted ...? 73 336 0 10 6,7 370 0 10 1,533 0,126 ns
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo
P9. ¢ Le gustaria elegir a algin familiar o amigo
COMO SuU representante para que tomara ...? 87 245 0 10 85 296 0 10 0,496 0,620 ns
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo
P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le
gustaria que sus familiares supieranloque ha..? 8,7 241 0 10 82 305 O 10 1,637 0,103 ns
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo
P11. Aunque es decision de sus familiares o seres
queridos, a usted le gustaria que ellos ...? 75 321 O 10 70 363 0 10 1,480 0,140 ns
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo
P12. ¢ Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares
tomar decisiones sobre lo que a ...? 85 231 0 10 79 303 0 10 2,066 0,040 =
Nunca012345678910Siempre
P13. ¢ El Testamento Vital serviria para respetar su
voluntad en una situacién en la que yano ...? 87 223 0 10 82 29 0 10 1,951 0,052 ns
No Me Gustaria Nada 0123456789 10 Me Gustaria Mucho
ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
PreguntaP12
12 ~
10 -
~
L
Q 8-
Ny
© 6
3
s 4
2 i
O T 1
Mujeres Hombres

Figurab5. Resultados comparativoActitudesPacientes

seglin sexo en preguntaP12,
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TABLA 17. RESULTADO ACTITUDES PACIENTES: Instruccién Educacional

Preguntas

Primaria (n = 148)

Media DE

Min  Max

Secundaria (n = 148)
Media DE Min  Max

Terciaria (n = 70)
Media DE Min  Max

ANOVA

P7. ¢ Qué probabilidad cree que tiene de hablar con

alguien sobre estos temas el préximo afio?
Nada Probable 0123456789 10 Muy Probable

75

3,23

0 10

7,7 327 0 10

79 319 0 10

0,310 0,734

P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo

que quiere que los médicos hagan con usted ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

6,6

3,60

0 10

73 345 0 10

71 363 0 10

1,506 0,223

P9. ¢ Le gustaria elegir a algiin familiar o amigo

COMO su representante para que tomara ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

8,7

2,35

0 10

86 283 0 10

82 323 0 10

0,895 0,410

P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le
gustaria que sus familiares supieran lo que ha ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

8,3

2,91

0 10

86 25 0 10

87 291 O 10

0,763 0,467

P11. Aunque es decision de sus familiares o seres

queridos, a usted le gustaria que ellos ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

71

3,45

0 10

72 337 0 10

76 358 0 10

0,524 0,593

P12. ;Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares

tomar decisiones sobre lo que a ...?
Nunca012345678910Siempre

8,1

2,71

0 10

84 247 0 10

80 323 0 10

0,746 0,475

P13. ¢ El Testamento Vital serviria para respetar su
voluntad en una situacién en la que yano ...?
No Me Gustaria Nada 012345678910 Me Gustaria Mucho

2,38

86 247 0 10

81 329 0 10

1,033 0,357

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
A = Significativamente menor (P < 0,05)
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TABLA 18. RESULTADO ACTITUDES PACIENTES: Afios de Vida

<29 afios (n = 14)
Preguntas
Min

Media DE Max

30 - 39 afios (n =33)

Media DE Min  Max

40 - 49 afios (n = 54)

Media DE Min  Max

50 - 59 afios (n =93)

Media DE Min  Max

P7. ¢ Qué probabilidad cree que tiene de hablar con
alguien sobre estos temas el proximo afio?
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

80 316 0 10

73 322 0 10

79 303 0 10

81 316 0 10

P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo
que quiere que los médicos hagan con usted ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

73 302 0 10

80 330 0 10

75 342 0 10

70 367 0 10

P9. ¢ Le gustaria elegir a algiin familiar o amigo
Como su representante para que tomara 2
Muy en Desacuerdo 0123456789 10 Muy de Acuerdo

74 357 0 10

79 329 0 10

87 248 0 10

88 278 0 10

P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le
gustarfa que sus familiares supieran lo que ha ...?
Muy en Desacuerdo 0123456789 10 Muy de Acuerdo

368 0 10

86 276 0 10

86 279 0 10

86 264 0 10

P11. Aunque es decision de sus familiares o seres

queridos, a usted le gustaria que ellos ...?
Muy en Desacuerdo 0123456789 10 Muy de Acuerdo

35 0 10

79 330 0 10

71 370 0 10

74 346 0 10

P12. ;{Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares

tomar decisiones sobre lo que a ...?
Nunca012345678910Siempre

256 4 10

19 3 10

85 247 0 10

86 261 0 10

P13. { El Testamento Vital serviria para respetar su
voluntad en una situacién en la que yano ...?
No Me Gustaria Nada01234 56789 10 Me Gustaria Mucho

8,8

8,7

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
A = Grupos significativamente diferentes en prueba a posteriori (Tukey)

TABLA 18. (Continuacion)

60 - 69 afios (n = 81)
Media DE

Preguntas

Min  Max

Media DE Min

70 - 79 afios (n =72)

Max Media DE

280 afios (n = 19)
Min

ANOVA

Max F P

P7. ¢ Qué probabilidad cree que tiene de hablar con
alguien sobre estos temas el proximo afio?
Nada Probable 0123456789 10 Muy Probable

78 306 0 10

72 35 0

10 7,2

372 0

10 0,696 0,653 ns

P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo
que quiere que los médicos hagan con usted ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

65 379 0 10

66 344 0

10 7,2

339 0

10 1,055 0,389 ns

P9. ¢ Le gustaria elegir a algtn familiar o amigo
como su representante para que tomara ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

86 257 0 10

88 259 0

10 8,4

254 0

10 1,007 0,420 ns

P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le

gustaria que sus familiares supieran lo que ha ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

85 259 0 10

81 307 O

10 8,9

233 0

10 0,525 0,789 ns

P11. Aunque es decision de sus familiares o seres

queridos, a usted le gustaria que ellos ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

69 35 0 10

71 340 O

10 79

253 0

10 0,545 0,774 ns

P12. ;Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares
tomar decisiones sobre lo que a ...?
Nunca012345678910Siempre

77 316 0 10

79 307 0

10 8,5

10 1,143 0,337 ns

P13. ¢ El Testamento Vital serviria para respetar su

voluntad en una situacién en la que yano ...?
No Me Gustaria Nada 012345678910 Me Gustaria Mucho

82 275 0 10

80 293 0

10 8,6

10 2,201 0,042 =
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Figura6. Resultados ActitudesPacientes en prguntaP13, segln grupoetario (barras
oscurasindicagrupos significativamente distintos en preguntaP13).
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TABLA 19. RESULTADO ACTITUDES PACIENTES: Afios en Dialisis

<3 afios (n = 148)

Preguntas
Media DE Min

Max

3-5afios (n = 148)

Media DE

Min

Max

6 - 8 afios (n = 70)

Media DE

Min

Max

29 afios (n = 70)

Media

DE

Min

Max

ANOVA
F P

P7. ¢, Qué probabilidad cree que tiene de hablar con
alguien sobre estos temas el préximo afio? 83 260 0
Nada Probable 012345678910 Muy Probable

10

78 313

0

10

68" 378

0

10

6,8"

3,73

0

10

4,934 0,002 *

P8. ¢ Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo
que quiere que los médicos hagan con usted ...?
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

70 355 0

10

69 376

10

71 353

10

71

3,23

10

0,071 0,975 ns

P9. ¢ Le gustaria elegir a algiin familiar o amigo
cOMO Su representante para que tomara ...? 89 248 0
Muy en Desacuerdo 0123456789 10 Muy de Acuerdo

10

8,7 265

10

8,7 247

10

76"

3,53

10

3,054 0,029 *

P10. ¢ Si usted hiciera un Testamento Vital, le
gustaria que sus familiares supieran loque ha..? 8,7 2,49 0
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

10

82 3,07

10

84 280

10

8,5

2,79

10

0,788 0,501

>

S

P11. Aunque es decision de sus familiares o seres
queridos, a usted le gustaria que ellos ...? 73 363 0
Muy en Desacuerdo 012345678910 Muy de Acuerdo

10

70 352

10

7,7 315

10

71

3,17

10

0,541 0,654 ns

P12. ;Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares
tomar decisiones sobre lo quea ...? 85 253 0
Nunca012345678910Siempre

10

79 312

10

84 234

10

8,0

2,77

10

1,253 0,290 ns

P13. ¢ El Testamento Vital serviria para respetar su
voluntad en una situacién en la que yano ...? 89 224 0
No Me Gustaria Nada0123456789 10 Me Gustaria Mucho

10

80" 296

10

8,6 244

10

8,0"

2,80

10

2,810 0,039 *

ns = No Significativo
* = Significativo a un P < 0,05
* = Grupo significativamente menor en prueba a posteriori (Tukey)

12

» o
1 1

Media (+ DE)

<3 afios

Pregunta P7

3-5afios
Anosen Didlisis

B Pregunta P9

6 - 8 afios

=9 afios

M Pregunta P13

Figura7. Resultados ActitudesPacientessegin Afiosen Dialisisen preguntascon

diferenciassignificativas (letrasindican grupo(s) significativamente(s) distinto(s)
dentrodelarespectivapregunta).
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La exploracion de actitudes en los pacientes comienza con la pregunta
6 (¢.en este ultimo afo, ha hablado alguna vez con alguien sobre los cuidados médicos
gue usted desearia o0 rechazaria si se encontrara en situacion de coma irreversible o
alguna situacion muy grave que le impidiera comunicarse?) y se observa que
137/366 pacientes, esto es, el 37.4% contesta que si, lo cual muestra que un
porcentaje importante tiene inquietudes al respecto, aun cuando, solo el 3%
refiere tener algun conocimiento de directiva anticipada o testamento vital (tabla
14).

En el resto de las preguntas que exploran actitud, de la 7 a la 13, las respuestas
sin excepcion son positivas. La puntuaciéon media para la pregunta sobre
¢, qué probabilidad cree que tiene de hablar con alguien sobre estos temas el proximo
afo?, fue de 7.7 (DE 3.2). Si le gustaria dejar por escrito lo que quiere que
los médicos hagan por usted si en algdn momento llega a una situacion en la que no
puede decirlo, tuvo una media de 7.0 (DE 3.5). Sile gustaria elegir un representante
para las decisiones médicas punted una media alta de 8.6 (DE 2.7) y si querria que
sus familiares supieran el contenido de lo que dejé escrito alcanzé una media de
8.5 (DE 2.7). A la vez, sile gustaria que sus familiares hubieran hecho su
testamento vital la media fue de 7.3 (DE 3.4). Ante la pregunta si un testamento
vital facilitaria a su familia tomar decisiones en concordancia a sus deseos tuvo una
media de 8.2 (DE 2.7) y el que éste serviria para respetar su voluntad en una situacién
en que no pudiera expresarla, punteé una media de 8.4 (DE 2.6), tabla 15.

Al comparar las respuestas a estas mismas preguntas entre mujeres y hombres,

son ligeramente mas positivas entre las mujeres, siendo la respuesta a la pregunta
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12 (¢ un testamento vital facilitaria a sus familiares tomar decisiones sobre lo que a
usted le hubiera gustado que los médicos hiciesen?) significativamente mas
positiva en las mujeres con una media de 8.5 (DE 2.3) vs una media de 7.9 (DE 3.0)
en los hombres, con una p <0.040 (tabla 16, figura 5).

Al comparar las respuestas en funcion de la instruccion educacional de
los pacientes, primaria, secundaria y terciaria, no existio diferencia en la valoracion
de actitud (tabla 17).

Al comparar las respuestas, tomando como variable la edad (7 grupos)
no se observaron diferencias significativas, a excepcion de la respuesta a la pregunta 13
(¢ el testamento vital serviria para respetar su voluntad en una situacion en la que ya
no pudiera expresarla por si mismo?), entre el grupo de pacientes < 29 afos donde
la mediafue 7.1 (DE 3.4) y el grupo con edades entre 30 y 39 donde la
media fue significativamente mayor, 9.4 (DE 1.5) con una p<0.042 (tabla
18, figura 6).

La comparacion de respuestas a cuestionario de actitudes entre 4 grupos,
donde la variable fue afios en didlisis, arrojé algunas diferencias. Ante la pregunta 7 ¢ qué
probabilidades cree que tiene de hablar con alguien sobre estos temas el proximo
afo?, los pacientes con 6 o mas afios en didlisis puntearon con una media de de 6.8
significativamente menor que los con menos de 6 afios en dialisis (8.3 y 7.8), con una
p<0.02. En la pregunta 9 ¢le gustaria elegir algun familiar o amigo como su
representante para que tomara decisiones médicas por usted, si llegara un dia
en el que ya no pudiera decidir por si mismo?, el grupo con 9 o0 més afios
en dialisis punted una media de 7.6 (DE 3.5) significativamente menor que los otros

3 grupos, (media de 8.9, 8.7, 8,7), con una p<0.029. También existi6é diferencia
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significativa en la pregunta 13 ¢ el testamento vital serviria para respetar su voluntad
en una situacion en la que ya no podria expresarla por si mismo?, observandose una
media significativamente mas baja en el grupo con 3-5 afios en dialisis (n=148) con
una media de 8.0 (DE 2.9) y en el grupo = 9 afios en dialisis con una media de 8.0

(DE 2.8), en comparacion con los otros 2 grupos con una media de 8.9 y 8.6 (tabla

19, figura 7).
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DISCUSION
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DISCUSION

Auln cuando es un estudio descriptivo, transversal, con enfoque cuantitativo, se
plantearon dos hipotesis. Primera que “el conocimiento de los profesionales médicos de
los Servicios de Medicina y UCI de la IV Region sobre las directivas anticipadas,
son significativamente mayores que el conocimiento de éstas por parte de
los pacientes con IRCT actualmente en dialisis en la Cuarta Region del pais”,
la investigacion efectuada validé esta hipotesis, 57.1% de conocimiento entre los
meédicos vs 3% en los pacientes. La segunda planteaba que tanto médicos como este grupo
de pacientes tendria una actitud favorable a la utilizacién de directivas anticipadas; las
preguntas exploratorias fueron respondidas en forma muy positiva tanto por médicos
como por pacientes, lo cual valida la segunda hipotesis.

En la exploracion de actitudes hacia la directiva anticipada, los médicos
encuestados revelan una actitud muy positiva hacia la utilidad, utilizacién y respeto
hacia las directivas anticipadas, con puntuaciones medias que fluctuaron entre 8.8 a
9.5.

La pregunta que punte6 con una media mas alta 9.5 (DE 1.29), fue la que
exploraba si realizarian su propia directiva anticipada, también tiene una puntuacion
a destacar de 9.2 (DE 1.29) cuando se preguntaba si respetarian los deseos expresados por
un paciente en una declaracion de directivas anticipadas, lo que parece
muy importante al menos en la intencion.

Al realizar comparacion de actitud de acuerdo a caracteristicas de los profesionales, en
términos generales son bastante uniformes, existiendo diferencias significativas en

preguntas puntuales, que siguen siendo favorables a las directivas anticipadas.
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En la pregunta 9 (utilidad de nombrar un representante), la respuesta de los
medicos de UCI fue significativamente mas positiva que la de los médicos de
medicina interna, posiblemente lo estiman muy necesario en la relacion con la familia
que habitualmente es mas demandante por tratarse de pacientes graves. Ante la
pregunta 7 (¢ Cree que la declaracion de directivas anticipadas es un instrumento atil
para los profesionales sanitarios?), la respuesta fue significativamente menos positiva
en los médicos mayores de 55 afios. No se observé diferencia en actitudes
al comparar género y formacion en bioética.

En la exploracion de actitudes de los pacientes las respuestas revelan también
una actitud positiva hacia la utilizacion y utilidad de directivas anticipadas,
con puntuaciones promedio que van de 7.0 a 8.6. Siendo la media mas alta (8.6
2.73) a la pregunta 9 “le gustaria elegir algun familiar o amigo como su representante
para que tomara decisiones médicas por usted, si llegara un dia en el que ya
no pudiera decidir por si mismo”, pareciera ser que esto es visto por los pacientes
como mas facil de hacer y en mayor consonancia con la costumbre.

Llama la atencién que a pesar del muy bajo conocimiento (3%) sobre directivas
anticipadas, un 37.4% (137 pacientes), manifestaron haber hablado en el dltimo afio
con alguien sobre los cuidados médicos que desearian o rechazarian si se encontraran en
una situacién muy grave que les impida comunicarse. A reglon seguido, ante
la pregunta siguiente (P7) “qué probabilidades cree que tiene de hablar con alguien
sobre estos temas el proximo afio”, la respuesta media fue bastante positiva 7.7 (DE
3.23), lo cual significa que tienen inquietudes en relacidon a su estado de salud futura
y a involucrarse en la toma de decisiones.

También pareciera importante destacar la creencia que un testamento vital
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facilitaria a sus familiares tomar decisiones que puntué en una media de 8.2 (DE
2.73) y la creencia que serviria para respetar su voluntad ante una situacion en que
no pudiera manifestarla, que puntué en una media de 8.4 (DE 2.61), lo que podria
estar mostrando una confianza en su familia y en el sistema de atencion sanitaria,
semejante.

Se observé una puntuacion media ligeramente mayor en las mujeres en todas
las respuestas, siendo significativamente superior en la pregunta 12 (que un
testamento vital facilitaria a sus familiares la toma de decisiones). Tener en cuenta
que son las mujeres las que mayoritariamente llevan la carga del cuidado de
sus familiares enfermos en nuestra sociedad.

Aln cuando la respuesta a la pregunta 13 (el testamento vital serviria para
respetar su voluntad), tuvo una alta puntuacion en general (media de 8.4), el grupo
de pacientes de menor edad (<29 afos) tuvo la respuesta menos positiva (media de
7.1).

En relacion al tiempo en didlisis, los pacientes con mas de 6 afios respondieron
en forma significativamente menos positiva a la pregunta 7 (qué probabilidad cree
que tiene de hablar con alguien sobre estos temas el proximo afio). Asi como, los
con 9 o mas afos en didlisis, respondieron en forma significativamente menos positiva a
la pregunta 9 (si le gustaria elegir algun familiar o0 amigo como su representante), a
pesar que ésta fue la pregunta respondida en forma mas favorable por el conjunto de
pacientes en dialisis. Es posible que después de 6 afios en dialisis muchos pacientes
tengan ya clarificado y asumido su futuro.

La utilidad de este estudio es mostrarnos una fotografia de dos grupos

de personas, con caracteristicas propias en un lugar determinado del pais, que en

78



términos generales tienen un conocimiento limitado sobre las directivas anticipadas
(especialmente los pacientes), pero que al conocerlas muestran una actitud positiva
hacia ellas, semejante a otras poblaciones de otras partes del mundo exploradas con
variables semejantes y con metodologias similares o diversas. Si comparamos con
los trabajos de Pablo Simén Lorda y Maria Isabel Tamayo Velasquez*°®, realizadas
en dos regiones de Andalucia, donde se cred y utilizd por primera vez el
mismo instrumento de medicion de variables (cuestionarios), los resultados obtenidos que
median actitudes fueron similares. Entre los médicos de Medicina y UCI de
la 1V Regidn del pais estos resultados fueron ligeramente mas positivos, con medias
que fluctuaron entre 8.8 y 9.5 vs 7.66 a 9.04 entre los médicos de atencion ambulatoria
en el area sanitaria norte de Malaga y Almeria. Similares resultados se observan al
realizar la misma comparacion entre los pacientes con insuficiencia renal cronica
terminal en didlisis de la IV Region, que puntuaron medias que van de 7.3 a 8.6 y los
usuarios de las zonas sanitarias sefialadas de Andalucia que puntuaron medias de
6.6a7.8.

Lo importante es que se muestra en esta investigacion una actitud muy positiva
de este grupo de médicos y pacientes hacia las directivas anticipadas, al menos en la
intencion. Los antecedentes historicos en otras latitudes nos muestran que la
materializacion de esta intencién no ha sido facil, ya que la implementacion de estos
documentos sigue siendo baja en paises con legislacion clara al respecto,
con ascenso cuando se realizan programas de intervencién con la finalidad de mejorar
su implementacion?35’, Seguramente hay muchos factores que pueden explicar esta

aparente paradoja de manifestar intenciéon y no concretizarla, como el rechazo
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natural a hablar de la muerte, dificultad en el qué y como hacer para pasar de la
intencidn a decisiones reales, las costumbres y tradiciones, la confianza que el grupo
familiar debe ser el protagonista y sabra resolver.

Lo medular en este estudio es que la poblacion de pacientes encuestada revela
una actitud muy favorable a dejar por escrito sus preferencias sanitarias, a elegir un
representante, en creer que constar con esto ayudaria a sus familiares a tomar una
decision y a cumplir sus deseos; por parte de los médicos su actitud es altamente
positiva, creen que la declaracion de directivas anticipadas es un instrumento util
para tomar decisiones clinicas, que recomendarian a sus pacientes hacer una
directiva anticipada y que respetarian los deseos expresados por el paciente en este
instrumento. Esta actitud positiva encontrada en este trabajo, en pacientes y mé-
dicos, hace que este investigador crea que es necesario aumentar el conocimiento, la
discusion y reflexion sobre el tema, en sanitarios, pacientes y la sociedad en su con-
junto, para asi alcanzar un mayor reconocimiento moral y legal hacia esta herramien-
ta, que puede representar en ocasiones una ayuda importante para pacientes, fami-
liares y profesionales sanitarios, en la toma de decisiones al final de la vida mas res-

petuosas de la autonomia de las personas.
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CONCLUSIONES

=

En la aplicacion del cuestionario se alcanzé un “n” significativo para ambos
grupos muestrales.

Ambas hipotesis planteadas fueron confirmadas.

Se deduce de los resultados que el conocimiento de estos documentos puede
mejorarse en forma importante.

Los pacientes manifestaron una actitud positiva en general hacia las directivas

anticipadas.

. Los pacientes consideraron que este documento facilitaria la toma de

decisiones por sus familiares.

Los médicos encuestados mostraron una actitud muy positiva hacia la utilidad
y utilizaciéon de las directivas anticipadas.

Los médicos mostraron una actitud muy positiva en relacion a respetar las
directivas anticipadas de sus pacientes.

Los resultados de este estudio constituyen un sustrato Util para nuevas
investigaciones mas especificas sobre directivas anticipadas.

Los resultados obtenidos son propios de esta poblacion en estudio.
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CUESTIONARIO SOBRE CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DE LOS MEDICOS
DEL SERVICIO DE MEDICINA Y UCI ACERCA DE LAS DIRECTIVAS
ANTICIPADAS
(TESTAMENTOS VITALES)

INFORMACION Y CONSENTIMIENTO

Estoy realizando un estudio de investigacion sobre las Directivas Anticipadas o Tes-
tamentos Vitales en el marco de una tesis de magister en bioética en la Universidad
de Chile.

Quiero pedir su ayuda para que conteste este cuestionario que le llevara poco tiempo
responderlo, aproximadamente 7 minutos.

Sus respuestas son importantes para este estudio.

Se le garantiza la confidencialidad y anonimato de la informacién que usted nos facilite.
El cuestionario consta de 13 preguntas. Usted sélo tiene que marcar con una cruz su
respuesta.

Su participacion es voluntaria y por tanto puede negarse a responder este cuestionario.

Muchas gracias por su colaboracion

Acepto participar [ ] No acepto participar []

Nombre del partiCipante: ..........oevie e e e e e e e

Nombre del Investigador: Dr. Guillermo Valdebenito Aguilar
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CONOCIMIENTO Y ACTITUDES ACERCA DE LAS
DIRECTIVAS ANTICIPADAS O TESTAMENTOS VITALES
PARA MEDICOS
POR FAVOR RELLENE ESTOS DATOS
HOMBRE [ ] MUJER [ ] FORMACION EN BIOETICA: SI[ ] Nol[]

EDAD:

MEDICO SERVICIO DE MEDICINA [ ] MEDICO DE UCI [ ]

CONOCIMIENTOS
1.-  Tiene usted algun conocimiento sobre las Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales?

st [] NO []
|

1b ¢Qué nota le daria a esos conocimientos del 0 al 10?
Muymala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

En caso de haber respondido “SI”. Continue respondiendo todo el cues-
tionario

En caso de haber respondido “NO”, pasar directamente a la explicacion de Directiva
Anticipada o Testamentos Vitales y sequir con la pregunta N° 6

2.-  ¢Los testamentos vitales son documentos escritos donde las personas dicen
como quieren ser tratados por los médicos cuando ellos mismos no pueden
decidir?.

VERDADERO [ | FALSO [ ] NO SABE [ |

3. ¢El contenido de la Directiva Anticipada o Testamento Vital puede cambiarse las
Veces que se quiera o se crea necesario?

VERDADERO [ | FALSO [ ] NO SABE [ |

4.- ¢En la Directiva Anticipada las personas pueden nominar un representante que
decidira en su lugar, acorde a sus deseos manifestados en este documento?

VERDADERO [ ] FALSO L] NO SABE L]
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5.-

En las Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales se puede decir si se quie-

ren donar o no los érganos para trasplante.

VERDADERO[ ] FALSO [ ] NO SABE [ |

EXPLICACION

Las Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales son lo mismo. Son docu-
mentos escritos donde las personas dicen como quieren ser tratadas por los
Servicios Sanitarios cuando ellos mismos no pueden decidir.

En estos documentos también se puede elegir a la persona o personas que
decidiran por usted. Por ejemplo, su pareja, marido o esposa, su hijo, algun
familiar o amigo/a.

El objetivo es que las personas expresen de forma consciente y libre sus de-
seos y preferencias sobre los tratamientos médicos que podria recibir.

Asi podria ayudar a los suyos a que respeten su voluntad si algan dia no pu-
diere expresarla por si mismo/a.

Son documentos que la persona usted puede modificar o cancelar cuando
quiera. En Chile aun no estan regulados por leyes.

ACTITUDES
¢,Cree conveniente que los ciudadanos planifiquen sus deseos sanitarios de-
jandolos escritos en la declaracion de Directivas Anticipadas?

Nada 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy
conveniente conveniente

¢,Cree gue la Declaracion de Directivas Anticipadas es un instrumento util para
los profesionales sanitarios a la hora de tomar decisiones sobre un paciente?

Nada uatil O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy util
¢,Cree gue las Directivas Anticipadas, es un instrumento Util para los familiares
del paciente, cuando deben representarlo?

Nada util O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy util
¢,Cree que si el paciente nombra un representante en la Directiva Anticipada
facilitaria la toma de decisiones a los profesionales sanitarios en aquellas

situaciones en las que el paciente no pudiera expresarse por si mismo?

Nada o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucho
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10.-

11.-

12.

13.

¢, Usted como profesional, recomendaria a sus pacientes que hicieran una
Directiva Anticipada?

Nunca O 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Siempre
Aunque es decision de sus familiares, ¢a usted le gustaria que ellos tuvieran
hecha su Directiva Anticipada?

No me 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Megustaria
gustaria nada mucho

¢, Usted personalmente, como potencial paciente, realizaria su Directiva Antici pada?

Nada 0O 1.2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy
probable probable

Usted respetaria los deseos expresados por un paciente en una declaracion
de Directivas Anticipadas?

Nunca O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Siempre

Muchas gracias por su colaboracién
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CUESTIONARIO SOBRE CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DE LOS PACIENTES
EN HEMODIALISIS DE LA COMUNA DE COQUIMBO, LA SERENA Y OVALLE
ACERCA DE LAS DIRECTIVAS ANTICIPADAS (TESTAMENTOS VITALES)

INFORMACION Y CONSENTIMIENTO

Estoy realizando un estudio de investigacién sobre las Directivas Anticipadas o
Testamentos Vitales en el marco de una tesis de magister en bioética en la Universi-
dad de Chile.

Quiero pedir su ayuda para que conteste este cuestionario que le llevara poco tiempo
responderlo, aproximadamente 10 minutos.

Sus respuestas son importantes para este estudio.

Se le garantiza la confidencialidad y anonimato de la informacion que usted nos facilite.

El cuestionario consta de 13 preguntas. Usted sélo tiene que marcar con una cruz su
respuesta.

Su participacion es voluntaria y por tanto puede negarse a responder este cuestionario.

Muchas gracias por su colaboracion

Acepto participar D No acepto participar D

Nombre del partiCipante: .......c..ooiriir e

Nombre del Investigador: Dr. Guillermo Valdebenito Aguilar

95



CONOCIMIENTO Y ACTITUDES ACERCA DE LAS
DIRECTIVAS ANTICIPADAS O TESTAMENTOS VITALES
CUESTIONARIO PARA USUARIOS

POR FAVOR RELLENE ESTOS DATOS

HOMBRE [ ] MUJER[ ] INSTRUCCION EDUCACIONAL
Primaria [_] Secundaria | ]
Técnica D Universitaria D
EDAD: ANOS EN DIALISIS

CONOCIMIENTOS

1.-  Tiene usted algun conocimiento sobre las Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales?

st [] NO []

|

1b ¢ Qué nota le daria a esos conocimientos del 0 al 10?
Muy mala O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

En caso de haber respondido “SI”. Continue respondiendo todo el cues-
tionario

En caso de haber respondido “NO”, pasar directamente ala explicacion de Direc-
tiva Anticipada o Testamentos Vitalesy seguir con la pregunta N° 6

A continuacion le voy a decir una serie de frases sobre los testamentos vita-
les. Usted solo tiene que decirme si cree que son verdaderos, falsos o si no lo sabe.

2.- Los testamentos vitales son documentos escritos donde las personas dicen

como quieren ser tratados por los médicos cuando ellos mismos no pueden
decidir.

VERDADERO[ | FALSO[ ] NO SABE[ ]
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El contenido del testamento vital puede cambiarse las veces que usted quiera
o0 lo crea necesario

VERDADERO [ ] FALSO[ ] NO SABE[ ]

En estos documentos se puede elegir a la persona que decidira en su lugar
siguiendo los deseos que usted haya escrito en el testamento vital. Por ejem-
plo su pareja, marido o esposa, su hijo, algun familiar, un amigo/a

VERDADERO [ ] FALSO [ ] NO sABE L]

En los testamentos vitales se puede decir si se quieren donar o no los érga-
nos para transplantarlos a otros enfermos

VERDADERO [ | FALsO [] NO SABE [ ]

EXPLICACION

Las Directivas Anticipadas o Testamentos Vitales son lo mismo. Son docu-
mentos escritos donde las personas dicen como quieren ser tratadas por los
meédicos cuando ellos mismos no pueden decidir.

En estos documentos también se puede elegir a la persona o personas que
decidiran por usted. Por ejemplo, su pareja, marido o esposa, su hijo, algun
familiar o amigo/a.

El objetivo es que usted exprese de forma consciente y libre sus deseos y pre-
ferencias sobre los tratamientos médicos que podria recibir.

Asi podria ayudar a los suyos a que respeten su voluntad si algan dia no pu-
diere expresarla por si mismo/a.

Son documentos que usted puede modificar o cancelar cuando quiera. En Chi-
le aun no estan regulados por leyes.

ACTITUDES

¢ En este Ultimo afio, ha hablado alguna vez con alguien sobre los cuidados
médicos que usted desearia o rechazaria si se encontrara en situacion de co-
ma irreversible o alguna situacion muy grave que le impida comunicarse?

st L Nno L NSING L]

De 0 a 10 ¢ Qué probabilidad cree que tiene de hablar con alguien sobre estos
temas el proximo afio?

Nada O 1.2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy
probable probable
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10.-

11.-

12.-

13.-

Ahora yo voy a decirle una serie de frases y usted so6lo tiene que decirme
en gqué grado de acuerdo o desacuerdo se encuentra con ellas. 0 seria
muy desacuerdo y 10 muy de acuerdo. Pues empezamos:

Le gustaria poder dejar dicho, por escrito lo que quiere que los médicos ha-
gan con usted si en algun momento llega a una situacion en la que no puede
decirlo.

Muy en O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

Le gustaria elegir a algun familiar o amigo como su representante para que
tomara decisiones médicas por usted, si llegara un dia en el que ya no pudiera
decidir por si mismo.

Muy en 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

Si usted hiciera un testamento vital, le gustaria que sus familiares supieran lo
gue ha dejado escrito

Muy en 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

Aunque es decision de sus familiares o seres queridos, a usted le gustaria que
ellos tuvieran hecho su testamento vital.

Muy en 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

Un Testamento Vital facilitaria a sus familiares tomar decisiones sobre lo que
a usted le hubiera gustado que los médicos hiciesen.

Muy en 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

El Testamento Vital serviria para respetar su voluntad en una situacién en la
qgue ya no pudiera expresarla por si mismo.

Muy en 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muyde
desacuerdo acuerdo

Muchas gracias por su colaboracién
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