UNIVERSIDAD DE MURCIA
ESCUELA INTERNACIONAL DE DOCTORADO

El Documento de Voluntades Anticipadas como
Expresion del Principio Bioético de Autonomia:
Un Estudio Empirico en los Departamentos
de Medicina Interna

D. Manuel de Bernardo Alvarez Ospina
2020






Universidad de Murcia
ESCUELA INTERNACIONAL DE DOCTORADO

El Documento de Voluntades Anticipadas como expresion del
principio Bioético de Autonomia: Un estudio empirico en los

departamentos de Medicina Interna.

TESIS DOCTORAL

Manuel de Bernardo Alvarez Ospina

DIRECTORES:

Dr. Diego José Garcia Capilla

Dra. Maria José Torralba Madrid

2020



A mi esposa e hijos por darme la motivacion y fuerza que me permite afrontar el dia a
dia y buscar superar los obstaculos que se atraviesan en el camino. A mi madre porque
con su sacrificio desinteresado me dotd de las herramientas para labrar mi vida. A mis

hermanas por ser un ejemplo de lucha y superacion.



Agradecimientos

Este trabajo de tesis ha representado todo un reto que me hizo afrontar campos que
durante mi desarrollo académico y profesional no llegué a contemplar. Ha sido un camino
largo, de arduo trabajo personal, que hubiese sido imposible llevar a feliz término sino
hubiese contado con la ayuda de tantas personas que de una u otra forma posibilitaron

gue lograse avanzar pagina a pagina hasta llegar al final.

Especial gratitud quiero expresar a mis directores de tesis, el Dr. Diego José Garcia
Capilla y la Dra. Maria José Torralba Madrid, ya que sin su orientacion y consejo me

hubiese sido imposible construir esta obra de investigacion.

A la profesora Maria Soledad Alvarez y el profesor Dario Mendoza Romero, quienes
con su conocimiento me permitieron afrontar y superar el reto que representd la

estadistica en mi trabajo.

A los jefes de servicio de Medicina Interna de los hospitales del Servicio Murciano de
Salud que abrieron las puertas de sus servicios para el desarrollo del trabajo de campo

de este trabajo.

A los usuarios del Servicio de Medicina Interna quienes en forma diligente y

desinteresada aportaron su tiempo para participar en este estudio.

A mi familia que, por mi ejercicio profesional, se ven privados del tiempo y compafiia
en tantos cumpleafios, navidades, noche viejas y aun asi, no solo entendieron, sino que

apoyaron el esfuerzo de este reto académico.



Titulo

El Documento de Voluntades Anticipadas como expresion del principio
Bioético de Autonomia: Un estudio empirico en los departamentos de

Medicina Interna.






INDICE






INDICE

INDICE cuvteutietieeiteeteeeetsstesstestessesse st et ssseese st ssasastsssesbesstastessassesntsntssseestsseesseastentsasessesntensessesntsnsesseestensessesstn 8
ANEXOS . eeiiiitieiiiitteeeettreeiettennsesteesssesesnssssssnsssssssssssssessssssessassssesssssssssssssssenssssssesssssssssnsssssassssssssnssssssssnns 17
AANIBXO 4. oottt et e e ettt e e e e e e e et ettt ——eaeeetee ettt ————————————attettttttt—————————atttttttttttt———————tttttrttttt——————aaaroes 17
ANBXO 5. ettt ettt eee e et e et et ——iaeeeeetetttt——————————aatttetttttta——————aattttrtrart————————— 17
INTRODUGCCION . cveeeeeeeeeeeeeeeesteeseeesssssesenesassssssssssssssssssssnsssssssssssssssssesssssnssssssessasssesssesssssnssssssssssesssessesssssns 1
CAPITULO I. SALUD Y CALIDAD DE VIDA .ooutieeeetetieteeeestestessesstessesssesssstesssessssssssessesssssssssessssssessessessses 9
1.1 DEFINICION DE SALUD vevveverereeeeeeeeseeieseseesenssssssssssssessssssseseseesessesesesessssssssssssssssssssssssssssesesessesessesesessasssssssssssssssasssseens 11
1.2 EL BIENESTAR COMO CONCEPTO CLAVE EN LA DEFINICION DE CALIDAD DE VIDA ..uuvvvvrrrererereereerereeeeeeeeeeesessssssssssssssssssssesseseens 13
1.3 LA CALIDAD DE VIDA Y LA ENFERMEDAD ...evvvuuuueeeeeeereeerssssnneeseeeesesessssssnsnaseesessssssssssssnnsaesessssssssssssnnnnssesessssssssssnnneseseees 16
CAPITULO 1. EL PRINCIPIO BIOETICO DE AUTONOMIA EN LA ATENCION SANITARIA...... 19
2.1 EL CONCEPTO DE AUTONOMIA. CONDICIONES PARA CONSIDERAR UNA ACCION AUTONOMA ....uvvvvrvrrrrereerereeseeeseesesessssssessnnnnes

2.2 EL DESARROLLO DEL PRINCIPIO DE AUTONOMIA DEL PACIENTE Y CRISIS DEL PATERNALISMO MEDICO
2.3 LA AUTONOMIA DEL PACIENTE EN LA RELACION CLINICA ....uuurrurerrrrererereereeeereeeeeeeesiesesessssesnnssssssesens
2.4 RECONOCIMIENTO INSTITUCIONAL DEL RESPETO AL PRINCIPIO DE AUTONOMIA DE LOS PACIENTES

CAPITULO Ill. PERSPECTIVA SOCIO - SANITARIA DEL FINAL DE LA VIDA ..cuutiriiererererereesessennes 39
3.1 CONCEPTO DEL FINAL DE LA VIDA ..utttteeieeuereeeesasnreeeessssssssseesssssssseessssssssessesssassssssessasssseessssssssessesssssssssesssssssseesssssnens 41
3.2 LA MUERTE EN LA EVOLUCION HUMANA ....uutteeeieiutreeeeesetureeesesassseesssasssaseesssasssssessassssssssssssssesssssssssssssssssssssessssnnnsnes 42
3.3 PACIENTE TERMINAL «.uuuutvututettrereeeeeeeseeeeseseesesessssesasssssssssssssessssssseseeesesssesessssssesesssssssssssssssssssssssesesessessssesesessnsenasansnnne 45
3.4 PACIENTE DE EDAD AVANZADA. ..ccettttteteeeeeeeeeteseesesesesesausssssssssesesssesseeeeesessesesessesesessssssssssssssssssssseseseesesessesesensnsasasssnnnne 47
3.5 LA CALIDAD DE VIDA Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS et eeuuvvreeeserutereeessasunrreesssssnseeeesssssssseesssssnsseesssnsnnees 51
3.6 DUELO Y FAMILIA ANTE EL FINAL DE LA VIDA ..ceetieiuuteeeeeesetteeeesssssueseessesssssasessesassssesesssssssssessssssssessesssanssseessssssnssessssssnnes 53
3.7 PERSONAL SANITARIO ANTE EL FINAL DE LA VIDA ...uuuuuuuueurerureiereeeeetetsteseeseseesesessesesessssssssssssssssssessesesesssssssesessssssensssnnnne 56
3.8 BENEFICENCIA DEL ACTO MEDICO Y AUTONOMIA DEL PACIENTE ..vvvtteereeteeeeeeseeeeresessesesesnnsssssessssssesseeeseseesasaseesesessnsenassnnnns 60
3.9 LA CALIDAD DE VIDA FRENTE A FUTILIDAD DE LOS TRATAMIENTOS ..vvvtreeeeeeeeeeeeeeeesessesennnnnnnssssssseseeseeseseseeseseeeesesessnsanansnnnns 65
3.10 MIORIR CON DIGNIDAD ....utteteeisuurereessesuereesesssanseeeeessasssseeessasssseessssssssessesssasssseeessasssseesssssssessesssssssseesssssossseesssssnnses 68

CAPITULO IV. EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS ..cvortiireeererereessessessessessessssesseses 71
4.1 INICIOS DEL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS «...eeieieeuuuurutursrerereeseeeeeeeeeeesessesessssesesassssssssssssssssessssseseseesssesssnns 73
4.2 FUNDAMENTOS ETICOS EN LA MANIFESTACION DE VOLUNTADES ANTICIPADAS ....ceeeeeeuttreeeeeeiurreeeesesinrseeeessessssseessessssesseeees 77
4.3 DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS. «.etettetttetteteseesasasuuunrsnnssrssrettetereeeeaessssessssssssssssasssssnsssssssssresseseseesesessssesses 81

4.3.1 Fundamentos legales del documento de voluntades anticipadas .............cceeeeueeeecieeeesiieesiieesiieeesieeennns 83
N 00T (X< 1o e [ O] I-o Lo USSR 86
4.3.3 Desarrollo legislativo del documento de Voluntades Anticipadas en ESpana ............ccccccvveeeeeeceivvnneenenns 88
4.4 EVOLUCION DEL DVA EN IMURCIA Y ANDALUCHA. c.eeteteeetieeeeeeeeceicretntntesarereeseeeeseeeeeeesesessssesesasasnnnssssssssssasesseeeeseeesaseeeees 91
NUMERO DE INSCRIPCIONES EN EL RNIP DESDE LA SINCRONIZACION COMPLETA DE LOS REGISTROS AUTONOMICOS......vvvveeerrrevreenes. 91
4.5 EL PERSONAL SANITARIO Y EL POSICIONAMIENTO ANTE EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS....cevteeierrrreeeeesnrreeeennnns 96
4.6 CONOCIMIENTO DE LA POBLACION DEL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS ....vvveeeeeeurreeeesesnrereeesssssseneesssssssseesesnns 98

CAPITULO V. OBJETIVOS E HIPOTESIS...utistieiereeeirressesstestessessesssessessesssessessesssessessessssssessessesssessessesnes 101

5. OBIETIVOS .t eeeeeeeieetttutarereeereeeeeeeeaeaeaaesesessesesaaaanasasssasasasaaaeesasaeseseeeesesessasesassssssssssssasanasanaseseeeeseseesesessnnanannnes 102
I B 0 o =3 1)V o X I= £ T=T o | RS 102
5.1.2 ODJEtIVOS @SPECIFICOS. ....evveeeeeeeeeeeeee et e ettt e e tte e ettt e ettt e e et e e ettt e e e tteaesassaessssaeassesaesssasssaanssseaanns 102

5.2 HIPOTESIS



CAPITULO VI. MATERIAL Y METODO u..ccuieirirereeeestsssseessssssesessssssssessssssssssessssssssssesssssssssssssssssssssssssens 104

6.1 DISENO DEL ESTUDIO vevvvtuuuuueeeeeeeereersssssnnsaeeesessssssssssssnaseesessssssssssssnnsaesesssssssssssssssnesesessssssssssnsnnmsesessssssssssnsnnnnesseseees 106
6.1.1TipO Y AMDBItO Al @STUIO ...ttt sttt st 106
6.2 HERRAMIENTAS «..vvveeeeeeiurrereeeeeiureeeeeesassseseesessseeeseesasssessesesassessesssassssesessasssssssessasssessesssssssseesssnsssesessenssssessensnnsnes 107
6.3 CALCULO DEL TAMARIO DE MUESTRA....cceeutrrereeiesnreeeeeeiissseeeeeesisteseeeesassssesessesssssessessssssessesssssssssesssassssssessenssssessessnsnes 107
6.4 SELECCION DE LA POBLACION ..1vvtveretrtereeeeeeseeeeseseesesessssssssssesessssssseseseesesesesseseseemesassssssssssssssssssssssseseseesessesesensesasssssnns 109
LR B O =T g [o Xl [ g Tel [V o) £ H TS 109
(X 041 (=g (o XN [ =3 (ol [V K [ ] ¢ P 109
............................................................................................................................................................................... 109
6.5 SoLicITuD DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO cevvvvvruruereeeeeerrrersnnnnnsaeeeeesssesrsmsnnnneesesenes 110
6.6 VARIABLES DEL ESTUDIO 1uvuuuueieeeeeereerrrsnunnsaeeeseeesesssssssenasaesessssssssssssnnaessessssssssssssnsnssesessssssssssnsnnnsessesesssssssssnnnesseseees 110
6.6.1 Variables SOCIO AEMOGIGFICAS. ........cccueeueesiieeesee ettt ettt ettt ettt e e e 110
6.6.2 Variables relacionadas CON 1Q SAIUA. ................coooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et e ettt et e e e e e e s e st asaesereeeeereeees 111
6.6.3 Variables relacionadas con el Documento de Voluntades anticipadas...............ccceeevvvevcveeecceeeecrenannnen. 112
6.6.4 Perfil Revisado de Actitudes hacia 1a MUErte (PRAM). .........oooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesceeeeevaeecteaesiveeeesteaeesneeas 114
6.7 ANALISIS ESTADISTICO ..uuuuvrurrrererereerrerereeeeeeeeetesesiesassssssssssssssssssssssseseseeseeeesesemiemesssssssssssssssssssssssssessseeseesesesessssssssssnns 116
CAPITULO VII. RESULTADOS ..eeeteeteeeeeeeteseeeesseesseessesssesssesssesssssssesssesssasssssssesssesssssssesssasssessssssnssssssssses 119
7.1 DESCRIPCION DE LA MUESTRA. .. uuveeteeeeestrreeeeeestnreeseeeaassseseesesassssessssassssssessssasssessessasssessesssssssssesssassssssessenssssessensnnsnes 121
7.2 DATOS DEMOGRAFICOS .. uvvveeeeeieiurereeeeeetereeeeeesisseeeseesisssessesaasssessesssassssesessasssssessessssssessesesnsssesessessssesessenssssessensansres 122
7.3 VARIABLES RELACIONADAS CON LA SALUD ..uuueeeeeeeeretessnnenaseesesessesssssssnnsaeseseesssssssssssnneseseeesssssssssssnsessesesssssssnsnnnnesseseees 141
7.4 VARIABLES RELACIONADAS CON EL DV A ...eueeiiiieeeeeetetiee e et e ettt eee e e e e e e e e eeeseabsaaeseeeeaeseeessassannaeseeesesesssrsnnnnasaaaeees 154
7.5 VARIABLES RELACIONADAS CON LA ACTITUD HACIA LA MUERTE ..uuuvevteeiiireeeeeesessrreeseesssseeesesssssessesssssssesessessssseessssssnnes 157
CAPITULO VIIl. DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS: REVISION DE LA LITERATURA
CIENTIFICA PUBLICADA EN LOS ULTIMOS ANOS ....cecererrrrereereeessesessssssssessssssssesessssssssssessssssessssssnes 168
DISCUSION ...ueretrrereeesesssesesssssesesssssssssessssesssssessssssssesssssssesesessssssesesesssssssesssssssssesssssesesessnssssesesssssesens 179
CONCLUSIONES ...t ittiittiiitecitreerseereneetresetssseressssesssssasesessssesssssssssessssessssenssssssssenssssasssessssenssssnssssnsssannes 194
RECOMENDACIONES. ... tttiiteirteertteiereeirteeirtsetesssisssssstssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssans 198
BIBLIOGRAFIA ettt tttteeettteeeeteeneeseensseesesassesesssssesssssssesssssssesssssssssssssssssssssssssesssssssesssssssssnnssssesnnne 200
ANEXOS ..o ciiiiiietittteeeteteeeetteneeeteensseeeesessesesssssessessssssssssssssssssssssesssssssssnsssssssssssssesssssssssnssssssnnssssssnnssssesnnne 222
Y =5 (o 2 SRS 226
Legislacion Espafiola que da su base a las voluntades anticipada ...............cccouveevveeeciveeeecieieeiieeesiieeeeciveeennen 226
Legislacion en Andalucia sobre voluntades QNECIDATAS ............cccuueeeceeeeciieeeceeeeeee e ette et e e cra e 232
CAPITULOD IV cteeeeeeeeeeeeeeeeeteesteesteesteestesssesasesasessseessasssesssasssesssesasesssasssesssasssesssesasesssesssasssasssesssessnessnessnes 235

ABREVIATURAS ettt ittt ssssessssssessesssessesssnesssssnessessssssssssnsssessssesssssnesssssnesssssanesssssnees 241






INDICE DE GRAFICAS






Grafica 1: P4agina: 121. Namero de cuestionarios entregados. Elaboracion propia.

Gréfica 2: Pagina: 122. Distribucion de la poblacion por sexo. Elaboracion propia.

Grafica 3: Pagina: 123. Distribucion de la poblacidn por grupo etario. Elaboracion
propia.

Gréfico 4: Pagina: 124. Distribucion de la poblacién por nivel educativo.
Elaboracién propia.

Gréfico 5: Pagina: 125. Distribucién del estado laboral segun edad y sexo de la
poblacion estudiada. Elaboracion propia.

Gréfico 6: Pagina: 138. Relacion de la poblacion que no pertenece a ningln grupo
religioso. Elaboracién propia.

Gréfico 7: Pagina: 141. Distribucién de la poblacién con enfermedades cronicas.
Elaboracién propia.

Gréfico 8: Pagina: 143. Distribucién por edades de la poblacion estudiada que
padece enfermedades cronicas. Elaboracion propia.

Gréfica 9: Pagina: 154. Distribucion de la poblacion segun su conocimiento del
DVA. Elaboracion propia.

Gréfico 10: Pagina: 155. Distribucion de la poblacion que conoce el DVA por edad
y sexo. Elaboracion propia.

Gréfica 11: Pagina: 156. Distribucion de la poblacion estudiada segun considera

necesario que el médico informe del DVA. Elaboracion propia.



INDICE DE TABLAS Y ANEXOS



Anexos

Anexol: Instrumento de recoleccion de datosS..........cccoveiiiiiiiiiiiiii e, 224
Anexo 2: Instrumento perfil revisado de actitudes hacia la muerte PRAM......... 225
Anexo 3: Legislaciéon Espafiola que da su base a las voluntades anticipadas.....226

Anexo 4. Normativa por la que se regula el DVA en algunas Comunidades

AULONOMAS €N ESPANa.......o.iiriii i 236
Anexo 5. Formato del DVA en la Comunidad Autbnoma de Murcia.................. 238
Tablas

Tabla 1. Pagina: 91. Numero inscripciones en el RNIP desde sincronizacién
completa de los registros autonémicos. Fuente: Registro Nacional de Instrucciones

Previas.

Tabla 2. Pagina: 92. Declarantes con DVA activa por comunidad auténoma y
grupos de edad. Fuente: Registro Nacional de Instrucciones Previas.

Tabla 3. Pagina: 93. Declarantes con DVA activa por comunidad auténomay sexo.
Fuente: Registro Nacional de Instrucciones Previas.

Tabla 4. Pagina: 94. Nacionalidad de los declarantes del DVA. Fuente: Registro
Nacional de Instrucciones Previas.

Tabla 5. Pagina: 109. Criterios de inclusion.
Tabla 6. Pagina: 109. Criterios de exclusion.

Tabla 7. Pagina: 115. Clasificacion de dimensiones de actitud ante la muerte en el
PRAM. Fuente: Actitud ante la muerte e intensidad de duelo en adultos mayores con
pérdida del conyuge adscritos a la unidad de medicina familiar nimero 64 del instituto
mexicano del seguro social en el periodo comprendido de marzo agosto del 2013, pag.
29. Karla Regina Morales Pérez.

Tabla 8. Pagina: 124. Caracteristicas de escolaridad en la muestra de estudio.
*Diferencias significativas (p<0,05). Elaboracion propia.



Tabla 9. Pagina: 126. Estado laboral segun nivel educativo. Elaboracion propia.

Tabla 10. Pagina: 128. Estado laboral segun estado civil de la poblacion.
Elaboracion propia.

Tabla 11. Pagina: 129. Distribucion de la poblacion estudiada que tiene hijos y

trabaja. Elaboracion propia.

Tablal2. Pagina: 131. Distribucion de la poblacién estudiada que pertenece a un

grupo religioso y trabaja. Elaboracion propia.

Tabla 13. Pagina: 133. Distribucion de la poblacion estudiada que tiene familiares

con enfermedades cronicas y trabaja. Elaboracion propia.
Tabla 14. P4gina: 134. Resumen de procesamiento de casos. Elaboracion propia.

Tabla 15. Pagina: 135. Relacion entre estado civil y escolaridad. Elaboracion

propia.

Tabla 16. Pagina: 137. Relacién entre el grado de escolaridad de la poblacién

estudiada y si tienen hijos. Elaboracién propia.

Tabla 17. Pagina: 139. Relacion entre escolaridad y practica religiosa. Elaboracién

propia.
Tabla 18. P4gina: 140. Resumen de procesamiento de casos. Elaboracion propia.

Tabla 19. Pagina: 142. Distribucion de la poblacion segun su sexo y si padece

enfermedad crénica. Elaboracion propia.

Tabla 20. Pagina: 144. Relacion entre el estado civil de la poblacion y
enfermedades cronicas. Elaboracion propia.
Tabla 21. Pagina: 146. Relacion entre padecer enfermedades cronicas y el estado

laboral de la poblacion. Elaboracion propia.

Tabla 22. P&gina: 147. Relacién entre padecer enfermedades cronicas y

pertenencia a un grupo religioso. Elaboracién propia.



Tabla 23. Pagina: 148. Relacion entre las personas que tienen hijos y padecen

enfermedades cronicas. Elaboracion propia.

Tabla 24. Pagina: 150. Relacion entre las personas que padecen enfermedades

cronicas y su nivel educativo. Elaboracion propia.

Tabla 25. Pagina: 151. Relacién entre las personas que padecen enfermedades

cronicas y a su vez tienen familiares con enfermedades crénicas. Elaboraciéon propia.

Tabla 26. Pagina: 152. Resumen de procesamiento de casos para la variable
enfermedades crénicas. Elaboracion propia.
Tabla 27. Pagina: 153. Otras caracteristicas demograficas y sociales de la

muestra. Elaboracién propia.

Tabla 28. Pagina: 157. Promedios y desviaciones estandar de las puntuaciones
de las actitudes hacia la muerte en hombres y mujeres. *Diferencias significativas

(p=0,05). Elaboracion propia.

Tabla 29. Pagina: 158. Poblacion segun su edad y su actitud ante la muerte.

Elaboracion propia.

Tabla 30. Pagina: 159. Promedios y desviaciones estandar de las puntuaciones
de las actitudes hacia la muerte en religiosos y no religiosos. *Diferencias significativas

(p=<0,05). Elaboracion propia.

Tabla 31-33. Pagina: 161. Valores p obtenidos mediante pruebas post hoc
(Bonferroni) en las actitudes frente a la muerte, segun nivel de escolaridad. Elaboracion

propia.

Tabla 34. Pagina: 162. Actitudes hacia la muerte segun vinculacién laboral.

*Diferencias significativas (p<0,05). Elaboracion propia.

Tabla 35. Pagina: 163. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con la presencia de
familiares con enfermedad cronica. *Diferencias significativas (p<0,05). Elaboracion

propia.



Tabla 36. Pagina: 164. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con la presencia de

familiares enfermos. *Diferencias significativas (p<0,05). Elaboracién propia.

Tabla 37. Pagina: 165. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con las preguntas
formuladas a los pacientes (2 al 9). *Diferencias significativas (p<0,05). D.E.= desviacion

estandar. Elaboracion propia.



INTRODUCCION






Introduccion

A lo largo de la historia, la humanidad ha modificado su forma de ver y afrontar la
muerte, pasando de ser un acontecimiento natural e ineludible a un hecho inaceptable.
Se convierte en un tema del que no se debe hablar, incluso cuando se le espera.

Este cambio de mentalidad se ve favorecido por los avances de la ciencia médica que
ha posibilitado que padecimientos y enfermedades antes intratables, hayan
desaparecido, sean curables, con el consiguiente aumento de la esperanza de vida. La
sociedad experimenta un envejecimiento de la poblacién cada vez mayor, acompafado
en paralelo del incremento de enfermedades cronicas y discapacidades que generaran
una peérdida progresiva de la calidad de vida. En consecuencia, los organismos sociales
y politicos, basandose en el precepto de la Organizacion Mundial de la Salud,
modificaron la definicién de salud como la ausencia de enfermedad, "a una presencia de
bienestar fisico, mental y social”, como dijo Redrado “la salud es una cualidad de la vida,
0 una manera de vivir’ [1].

La mayor expectativa de bienestar de la poblacion, los avances de la ciencia médica,
generan en las personas temor al final de la vida, a lo desconocido y principalmente al
sufrimiento que los pueda acompafar, especialmente cuando la disponibilidad de nuevos
recursos tecnoldgicos y farmacologicos conllevan el riesgo de someter al paciente a
medidas de tratamiento futiles, con la consiguiente prolongacion de sufrimiento para el
enfermo y su familia.

Esto lleva a que ganen mayor presencia los debates sobre el derecho del paciente
con base a su autonomia, de ser parte integral en la toma de las decisiones sobre su

salud y tratamientos, a tener una muerte digna, con el menor dolor posible y la demanda
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al sistema sanitario para que provea los cuidados paliativos que permitan afrontar este
Gltimo tramo con el menor trauma posible.

Estos cambios sociales hacen consciente al personal sanitario de que debe
abandonar la vision paternalista en el desarrollo de su labor profesional, permitiendo el
empoderamiento del paciente para que sea parte fundamental de las conductas
terapéuticas a seguir, asegurandose de proveerle de informacién clara y suficiente para
gue con base a ésta pueda tomar la decision que considere mejor para él. Asi mismo, el
equipo de salud debe ser consciente que estaré frente a pacientes que, por su condicion
clinica, enfermedades de base o edad, tendran que hacer una pausa y tomarse un tiempo
para recordar que no siempre tiene a su mano las respuestas y soluciones para todos
los problemas que aquejan al enfermo, a pesar de su frustracion personal y profesional
[2].

Es este momento es el que puede generar conflictos entre el equipo de profesionales
gue atiende al paciente y familiares que insisten en mantener todas las opciones de
tratamiento posibles a pesar de que puedan ser contrarias a los deseos y autonomia del
enfermo y que fuesen futiles. El equipo profesional debe centrarse en lograr un equilibrio
entre tratar y dejar de hacer (primum non nocere) [3], en proporcionar medidas de
bienestar, para que los pacientes puedan llevar su sufrimiento, reducir el impacto sobre
su calidad de vida y con el menor dolor para él y su familia [4], siempre teniendo presente
la obligacion moral de actuar en beneficio del paciente (principio de beneficencia) y el no
producir dafio o prevenirlo (principio de no-maleficencia).

En algunos casos el dejar de hacer se convierte en una decision dificil, pero la mas

adecuada. El equipo de salud que tiene a cargo la atencion del paciente debe entender
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y compartir la posicion de no hacer para poder trasmitirla en forma clara y comprensible
a los familiares, sin dejar de lado al paciente que, en uso de su autonomia, puede
expresar el deseo de no seguir con el tratamiento [5], lo que no exonera a los
profesionales de la salud del deber de buscar mantener la mejor relacién con el paciente
y su familia.

El equipo sanitario que es capaz de aceptar que hay un momento en que la
enfermedad les supera a pesar de las herramientas médicas a su disposicion le permite
centrarse en proporcionar medidas de bienestar, para que los pacientes puedan llevar
su sufrimiento durante el periodo vital, buscando reducir el impacto sobre su calidad de
vida y con el menor dolor para él y su familia [6]. Debe asegurar los medios necesarios
para proveer los cuidados al enfermo en el final de su vida que pasa por el 6ptimo control
del dolor, la ansiedad y depresion, brindando el apoyo psicosocial que le permita a él y
las personas que le quieren asimilar la nueva realidad, preocupandose mas con la
reconciliacion que con la cura [7].

La legislacion espafiola, a partir de la ley 41 del 2002 del 14 de noviembre, Basica
Reguladora de la Autonomia del paciente y obligaciones sobre informacion y
documentacion clinica, resalta el derecho de autonomia del paciente, haciendo especial
énfasis en los deseos expresados en el contexto del consentimiento informado. En
armonia con el convenio de Oviedo (14 de abril de 1997), se crea el documento de
voluntades anticipadas o testamento vital, para que las personas puedan expresar por
propia decision y en pleno uso de su autonomia el deseo de limitar los tratamientos a
gue puede ser sometido ante una enfermedad que conlleve un deterioro de su calidad

de vida en funcién de sus perspectivas biolégicas, sus circunstancias personales y
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sociales, fijar su posicion ante la donacion de 6rganos, asi como designar una persona
gue se asegure de tomar la decisiones pertinentes, con respeto a su autonomia y
consciencia [8].

El objetivo final de este documento es dar una guia al personal sanitario para evitar
someter al paciente a medidas de soporte que prolonguen un estado clinico mas alla del
gue él hubiese deseado y asegurar el cumplimiento de sus deseos ahi plasmados, si por
algun motivo, las personas que hacen parte en la toma de decisiones quisieran ir en
contra de su voluntad y autonomia.

Pese a esto, la poblacion no esta familiarizada con esta herramienta, lo que conlleva
gue no sea aprovechada. Hay autores que describen como la disposicion por parte de
los pacientes a realizar el documento de voluntades anticipadas incrementa una vez se
les da informacion suficiente, por lo que el personal de salud juega un papel fundamental.

El nimero de documentos en el registro de voluntades anticipadas es bajo, lo que
plantea la cuestion: ¢ por qué las personas, a pesar del temor que asocia la muerte no
utilizan esta herramienta?, asi como que pacientes que han expresado que no se les
someta a tratamientos que no garanticen su calidad de vida, no usan este documento,
precisamente para que se respete su deseo y se le brinde la oportunidad de tener un
proceso digno al final de la vida.

Ante estas preguntas, el objetivo de la presente tesis doctoral pretende valorar el
grado de conocimiento de la poblacion del documento de voluntades anticipadas, la
forma como lo percibe, si lo consideran de utilidad en la toma de decisiones, asi, como
si la falta de aceptacion del final de la vida puede estar relacionado con el poco uso que

se da a esta herramienta.
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Creemos que en la medida en que se conozcan las dificultades para el desarrollo e
implementacion del documento de voluntades anticipadas y la experiencia de otros
paises en suimplementacion se podra comprender las mejores estrategias para impulsar

Su uso en Espania.
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CAPITULO I: SALUD Y CALIDAD DE VIDA

1.1 Definicién de salud

La humanidad ha evolucionado progresivamente, experimentando avances en
ciencia, con nuevas tecnologias a su disposicién; esto hace que la forma de ver las cosas
cambie, que los conceptos se modifiquen, entre otros el concepto de salud, que ha
evolucionado junto con la sociedad y su acceso a mejores servicios de salud. Ha
cambiado la forma de ver la sociedad y la funcion que cumple el sistema sanitario y el
desarrollo de la conciencia, en algunos paises, del autocuidado.

La Real Academia de la Lengua define la salud como el “estado en que el ser organico
ejerce normalmente todas sus funciones”. Clasicamente se considera la salud como el
estado fisico que permite al individuo poder desarrollar las actividades cotidianas
(trabajo, relaciones sociales, alimentarse); equipara salud a ausencia de enfermedad.
Esta definicion reduce la salud solo a un fin utilitarista, prescinde de aspectos
psicoldgicos o aspiraciones vitales [9].

Tras la Segunda Guerra Mundial, Europa experimentd un periodo prolongado de paz,
la poblacion consiguié mejoras significativas a nivel socio econdmico, despertod un deseo
cada vez mayor de la sociedad por adquirir un nivel de bienestar. En ese momento la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) promulgé con la Carta Fundacional de la OMS
(7 de abril de 1946) un nuevo enfoque para definir la salud “como el completo estado de
bienestar fisico, psiquico y social y no sélo la ausencia de enfermedad”, reconocié que

el paciente es un individuo integrado en la sociedad.
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Esta nueva definicion no se limita a decir que la salud es la ausencia de enfermedad,
dando mayor peso a la presencia de bienestar, concepto abstracto que a su vez depende
tanto del adecuado funcionamiento organico del cuerpo humano, su equilibrio psiquico y
la influencia que ejerce la relacion del individuo con su circulo social [10]. El problema
aparece porque al ser un concepto abstracto no es cuantificable, la sensaciéon de
bienestar puede variar entre las sociedades, y dentro de éstas los individuos que la
componen. Esta sujeto por las condiciones individuales de cada persona, de la influencia
a la que esta sometido el individuo por la naturaleza y su medio geografico, social, cultural
y econémico.

Las poblaciones que logran experimentar un desarrollo social y econdmico hacen que
se interioricen nuevas aspiraciones, deseos que determinaran la forma que consideran
Optima para vivir con un adecuado bienestar, formando parte fundamental el cuidado y
atencion de su salud. Se genera una mayor exigencia a los Estados para que a través
del sistema sanitario y profesionales dedicados al campo de la salud se provea las
condiciones que aseguren ese bienestar.

Los cambios sociales influenciaran la forma paternalista con la que el sanitario miraba
al paciente, quien se creia poseedor de la verdad, con el poder de decisién que le
permitia tomar las decisiones que considera mejores para el enfermo sin prever si éstos
estan en armonia con los deseos de la persona. El médico basaba su conducta en la
busqueda del bien (principio de beneficencia) olvidando la autonomia del enfermo, al
considerarlo incapaz de entender lo que era mejor para su salud. Como dira Garcia “se

da una mezcla de beneficencia y poder, que puede verse como buena ya que busca el
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beneficio de la persona y a su vez errénea ya que no tiene en cuenta los deseos,
opciones del paciente” [11].

Los cambios sociales y politicos a partir de mediados del siglo XX, llevaron a que los
gobiernos fijen entre sus objetivos la busqueda del estado de bienestar de su poblacion;
dentro de las acciones se fija como meta la implementaciéon de un sistema sanitario
donde los profesionales son un agente social que buscan cuidar la salud de sus
pacientes, que se convierten en el centro del sistema.

Las personas ven ahora en la asistencia sanitaria un derecho por el que se obliga al
mismo sistema a ofrecer resultados concretos. En ocasiones se genera una
comercializacion de la salud, donde como en cualquier relacién comercial, la satisfaccion
del cliente es fundamental; se llega a generar una falsa actitud en las personas, quienes
no ven admisible que un estado de enfermedad no sea reversible, que deteriore su

bienestar.

1.2 El bienestar como concepto clave en la definicién de calidad de vida

La calidad de vida es un concepto importante en las sociedades modernas; es
fundamental para determinar el estado de desarrollo de una nacion, y una causa de flujos
migratorios de personas que buscan mejores oportunidades vitales para si mismos y sus
familias. Tradicionalmente, la calidad de vida se ha medido con relacion a indicadores
objetivos (bienestar emocional, el trabajo, estado fisico, psicolégico y social) [12], desde
la sociologia se entendera como el nivel de ingresos de una persona o familia que le da

acceso a comodidades y oportunidades vitales.
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La evolucion social y tecnoldgica lleva a un cambio en las prioridades de la poblacion
en la medida que se generan nuevas expectativas que deberan satisfacer a la sociedad
para que el individuo considere cubiertas sus necesidades. Al hablar del cambio del
concepto de calidad de vida es imprescindible reconocer que esta evolucion esta
estrechamente ligada con los avances en la biotecnologia y el acceso a ésta por un
mayor nimero de personas, que serd una demanda de la sociedad que busca cubrir sus
necesidades bioldgicas, econémicas, sociales y psicologicas tanto de un individuo como
del colectivo, para generar su percepcion de bienestar social.

La OMS, a mediados de los ochenta, cre6 grupos de estudio para conceptualizar y
medir la calidad subjetiva de la vida de un individuo. Asi se definira la calidad de vida,
como “la percepcion de la persona con respecto al lugar que ocupa en el entorno cultural,
en el sistema de valores en que vive, con sus objetivos, expectativas, criterios y
preocupaciones, sin dejar de lado el estado fisico, psicoldgico, su independencia, sus
relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias personales”. [13]

Las sociedades percibirdn tanto de forma individual como colectiva aspectos
objetivos y subjetivos de sus experiencias para entender lo que definirAn como calidad
de vida. El individuo evaluara su calidad de vida basado en multiples criterios que pasan
por la seguridad econémica y como sus ingresos le permiten satisfacer sus necesidades.

En el caso de la enfermedad, el impacto que tendra ésta sobre la persona, vendra
dado por las limitaciones que pueda generarle, tanto en su autonomia como en la forma
en que el paciente interacciona con su nucleo familiar y social, del balance entre aspectos
positivos, eventos adversos en el curso de su vida, o que demuestra la interseccion

individual y colectiva en el ejercicio de los valores sociales. Para la persona contar con
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buena salud es fundamental para alcanzar logros personales y familiares, rodearse de
un buen entorno social y cultural.

Las limitaciones que puede generar el estar enfermo podran influirle tanto en su
espera psicoldgica, social y espiritual, por lo que es imprescindible recordar que el
paciente es un todo, al que debe prestarse atencion en cada una de sus necesidades en
vez de centrar la atencion exclusivamente en la enfermedad.

Se puede decir que el bienestar tiene interrelacionados cinco campos, influenciados
por el medio social, cultural, politico y religioso [14]. Estos son:

Fisico: Que se compondra por la posesion de salud e integridad fisica.

Material: Se basa en los ingresos monetarios que generan una seguridad
econdmica, permitiéndole al individuo acceder a los servicios basicos, satisfacer sus
necesidades y la adquisicién de bienes materiales.

Educativo: El acceso a los conocimientos y habilidades que se generan a traves
del sistema educativo permite a la persona aportar con su trabajo a la comunidad y a su
vez puede ser un puente para lograr escalar en la piramide social.

Emocional: El individuo buscara satisfacer sus necesidades emocionales y el
placer que genera en él.

Social: Se determinard por las relaciones con los diferentes circulos que rodean a
la persona, partiendo del nucleo familiar, sus amistades y su inclusion en el nicleo social.

La calidad de vida es el resultado de una interaccion constante entre los factores
econdmicos, sociales, emocionales, ambientales, la posesion o no de salud ya sea en

forma individual o colectiva.
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El avance de la tecnologia médica trae de la mano un aumento de la esperanza de
vida, por lo que cada vez adquiere mas importancia el nimero de afios que se
acompafan de una calidad que permita tener acceso a una vida saludable que favorezca
la existencia plena de todos.

Asi, la calidad de vida contempla las experiencias de vida, las ambiciones,
expectativas del individuo con base a sus valores, lo que le convierte en un valor subjetivo

referido a la respuesta del individuo y la sociedad ante situaciones de la vida.

1.3 La calidad de vida y la enfermedad

La enfermedad es una de las limitaciones que con mayor frecuencia compromete la
capacidad de realizar en forma satisfactoria las actividades diarias de las personas. La
sociedad ve en la enfermedad una preocupacion progresiva, ya que en el presente las
personas desean vivir y no solo sobrevivir, todos quieren mas afios en el mundo, el
tiempo se percibe un bien escaso, se teme el deterioro y las limitaciones fisicas que
llegan con la vejez.

El grado de limitacion de la enfermedad en la calidad de vida se basa en como el
individuo ve restada su autonomia funcional, su capacidad para el autocuidado (bafio,
alimentarse, etc.) y la capacidad de movimiento dentro y fuera de su hogar. La valoracién
del grado de limitacion puede ser subjetivo a cada individuo, que la califica con respecto
a su percepcion de discapacidad, la forma como puede asumirla, enfrentarla, adaptarse
y superarla [15].

Es importante recordar que en la persona enferma (considerada tanto desde la

perspectiva de su condicion fisica y mental), es posible que la disfuncién no solo se
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guede en el campo fisico, afectando a su integracibn emocional, ambiental y social,
mermando la calidad de vida en mayor o menor medida, conforme limita su interaccion
con los demés individuos de la sociedad.

Se ha de considerar la importancia de valorar a la persona enferma teniendo en
cuenta la gran influencia de su medio social y de cémo la pérdida de su salud y los
cuidados sanitarios afectardn su percepcion de vida y su acceso a satisfacer las
necesidades que le permiten considerar que puede vivir con calidad [16].

Bajo esta aspiracion de vida con calidad, crece el debate sobre el derecho de todo
individuo a una muerte digna y la moralidad de la eutanasia. Cobra gran importancia que
el personal sanitario sea capaz de discernir cuando ha llegado el limite de la ciencia,
cuando a pesar de los medios disponibles no se puedan devolver o mantener el estado
de salud del paciente con un minimo de calidad de vida, donde lo mejor es dejar de
hacer. Es aqui justamente donde cobra vital importancia el mantener una buena relacion
entre el equipo sanitario y el paciente, siempre recordando que el centro de la relaciéon
es este ultimo, quien bajo su capacidad de autonomia tiene el derecho a que se le dé
una informacion clara y suficiente que le permita tomar una decision sobre las opciones
de su cuidado y de llegado el caso, el tener derecho a que se le brinden medidas de
confort que le permita llevar con el menor sufrimiento el final de su ciclo vital a él y su

familia. [17]
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CAPITULO II. EL PRINCIPIO BIOETICO DE AUTONOMIA EN LA ATENCION
SANITARIA

2.1 El concepto de autonomia. Condiciones para considerar una acciéon autbnoma

La autonomia nace como la manifestacion politica que reune el reclamo de los
ciudadanos para regularse a si mismos. A nivel individual, el sujeto expresa su libertad y
capacidad de discernir, basandose en sus principios morales y la informacion que
dispone para la toma de sus decisiones. La persona en ejercicio de su autogobierno y
autonomia actta en su vida acorde a sus intereses y creencias.

Los actos del individuo autbnomo se generan tras analizar lo que cree que debe y
puede hacer. Asi, se define autbnomo a quien decide conscientemente las reglas que
guian su comportamiento. Siendo el ser humano un individuo social que es, esta y estara
influenciado por el tiempo histérico en el que vive, por los valores morales, religiosos y
culturales, por la relacion con su familia y la educacién recibida, lo que conlleva a que su
conducta y decisiones estén influenciadas y reguladas por las normas que surgen de la
comunidad y del propio individuo.

Por tanto, la autonomia del individuo estara condicionada por sus principios morales,
lo que genera que sea consciente y responsable de la repercusion de sus actos.

El principio de autonomia tiene su valor al ser un rasgo fundamental de la persona,
que lleva al individuo a que actlie segun lo que considere que es mejor para €l; dichos
actos tendran su limite en la medida que los mismos afecten negativamente a otros,

obligandole a respetar los valores y opciones de cada individuo.
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El actuar del sujeto para ser considerado como autbnomo debera reunir algunas
condiciones consideradas escenciales, debera ser un acto libre, que parte de un plan
autoelegido, intencional, que nace del deseo y planificacién de la persona; requiere de
sus conocimientos, para que pueda comprender la naturaleza y consecuencias de sus
acciones, y debera estar libre de manipulacion y coacciones externas que impidan poner
en practica la voluntad del individuo o que sus actos no hubiesen sido implementados
ante la persuasion de un tercero, que logra inducir en la persona la aceptacion de los
intereses de éste como suyos [18] [19].

La intencionalidad de las acciones requiere que la persona se plantee un plan que le
permita ejecutar una accion, para que los resultados de este acto no sean interpretados
como accidentales sino intencionales, asi el resultado planificado del acto no sea el
esperado por el individuo. A menudo la motivacion de las personas al actuar es reflejo
de sus deseos, incluso cuando estos representan un conflicto con sus creencias morales,
sociales o culturales, lo que no hace que una accién sea menos intencional.

La intencionalidad de un acto requiere de la comprension adecuada de la accion por
parte da la persona autbnoma. Pero no toda accién autonoma es ejercida tras la
comprensién del acto, ya que las personas pueden poseer condiciones que limitan su
capacidad para analizar y entender la informacion que le rodea, su raciocinio puede estar
afectado por una enfermedad, o simplemente la inmadurez del individuo le impide tener
la capacidad de juzgar y comprender adecuadamente las consecuencias de un acto, sin

dejar de ser el mismo un acto autbnomo.
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Sin embargo, una persona autbnoma poseedora de libertad para pensar, expresar
sus ideas y actuar en consecuencia con autogobierno, en ocasiones sus actos pueden
no cumplir a cabalidad con criterios suficientes para ser considerados autbnomos debido
a restricciones temporales. Como ejemplo, podemos mencionar la persona que, en el
curso de una enfermedad, o por no poseer informacion suficiente, podria ver limitado su
juicio y capacidad de tomar las mejores decisiones. Asi, una persona que da su
consentimiento para ser sometido a un tratamiento, sin detenerse a pedir informacion o
comprender las explicaciones del personal sanitario, ejercié su autonomia, pero en estas
circunstancias su acto, a pesar de ser libre, e incluso racional, no podria ser catalogado
como correcto al tener en cuenta que no pudo tomar la mejor decision por faltarle la
informacién suficiente para lograr analizar el alcance y consecuencia de dicho acto.
Podemos describir este acto como un ejercicio de confianza en el médico, a quien la
persona dio su autorizacion en forma autdnoma para que proceda, basandose en que se
éste hara lo mejor para su salud.

Hemos de ser conscientes que en el dia a dia las condiciones no siempre son las
ideales, y que las personas intentan actuar de la forma mas conveniente para si mismos.
Partiendo de la intencionalidad de sus actos, basados en su comprensién de las
circunstancias que le rodean, pero sin ser capaz de controlar siempre las influencias que
determinan su accién. Las personas competentes hacen sus elecciones cotidianas

generalmente en forma autbnoma e intencionada, pero la intencionalidad, no es una
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cuestion de grado. Los actos del individuo seran intencionales o no, con una mayor o
menor comprension e influencia externa.

El ser humano durante su desarrollo biolégico, fisico y psicolégico estara sometido a
diferentes grados de control. Por ejemplo, en sus primeros meses de vida, el nifio es
sometido a un control constante, pero a medida que crece y se desarrolla manifestara
diferentes grados de resistencia a la influencia, y su capacidad para comprender, tomar
el control y realizar acciones de forma intencionada aumentaran gradualmente.

Por lo tanto, los actos pueden ser autobnomos gradualmente en funcién de satisfacer

las condiciones de comprension, intencionalidad y voluntariado en diferentes grados. [20]

2.2 El desarrollo del principio de autonomia del paciente y crisis del paternalismo
medico

La humanidad dio un giro en su curso histérico marcado entre otros por el
descubrimiento de América. Se dio un cambio en la forma de ver el mundo con el inicio
del Renacimiento y la expansion de las ideas humanistas, de la concepcién en la forma
como se interrelaciona el ser humano con su medio social. Distintas esferas de la
civilizacién evolucionaron, como la politica, la cultura, las ciencias y la religién, éstos
ultimos en el contexto de las guerras entre catolicos y protestantes en busca de la
prevalencia del uno sobre el otro. Tas el fracaso en conseguir una victoria de uno de los
bandos se lleg6 a la conclusion de que la Unica via seria la convivencia en tolerancia;
dando empuje al reconocimiento de la libertad de consciencia como derecho individual.

Si la persona es libre de escoger qué religion profesa, también debera ser capaz de

escoger como debe ser gobernado. El individuo en el seno de la sociedad empez6 a
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verse como un ser capaz de tomar sus propias decisiones, afectando diferentes &mbitos
de la vida social. EI cambio politico se manifesté en el momento en que los pueblos
occidentales cuestionaron el poder absoluto del soberano, que como voluntad divina
ejercia el dominio sobre su pueblo. Se lleg6 a la conclusién de que el poder politico no
puede ser ejercido en forma absoluta por el gobernante, sino, que el poder debe residir
en la voluntad del colectivo social. Es asi como se pasa de un paternalismo socio politico

a reconocer que el poder politico parte de la decision de los ciudadanos [21].

Esta nueva vision social no influyé en el ambito sanitario, donde se desarrollé una
relacion asimétrica entre el médico y el paciente, dado que la gran mayoria de la
poblacion carecia de un nivel de desarrollo intelectual y académico, se consider6 al
enfermo como una persona incapaz de comprender lo que padecia y de tomar decisiones
sobre lo que le conviene. Se consideraba que el médico, desde su posicion paternalista,
es quien poseia el conocimiento y experiencia respecto a la enfermedad, y el que
decidiria sobre las necesidades del enfermo y lo mejor para él. El papel del enfermo era
aceptar y obedecer sin preguntas, las indicaciones del padre/médico, desconociendo en
muchos casos el prondstico y los riesgos que conllevaban para si. EI marco de la labor

meédica se limitaba dentro de los principios de beneficencia y no maleficencia.

El cambio llegé hasta las ultimas décadas del siglo XX, cuando finalmente se
reconocio la autonomia de la persona, aceptando que tiene la capacidad de discernir lo

mejor para su salud. Este respetoy cambio de postura por parte de la Medicina no llegé
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de forma voluntaria y espontanea, fue forzado ante la demanda de los pacientes para
gue los médicos tuvieran en cuenta sus deseos.

Es en Los Estados Unidos de América, donde nace la manifestacion del
inconformismo y la aspiracion de poder exigir el respeto a la autonomia del paciente,
elevaron dichas aspiraciones a los tribunales del Estado Americano a lo largo del siglo
XX. En este sentido, es importante citar la sentencia que tuvo lugar en 1914, del juez
Benjamin Cardozo de la Corte de Apelaciones de Nueva York en el caso Schloendorff
vs. Society of New York Hospital, el litigio se bas6 en el actuar de un médico que,
pensando en proceder a favor de los intereses del paciente, extirpd un tumor maligno,
cuando el paciente solo habia conferido su autorizacion para una exploraciéon abdominal,
pero a la vez expresé su deseo de no ser operado. En contra del deseo del mismo, se
realizo la intervencion presentado complicaciones en el post operatorio que llevaron a
extirpar parte de sus extremidades; el fallo hallé al cirujano culpable de agresion con
lesiones al paciente. Se considerd, que “un cirujano que efectua una operacién sin el
consentimiento del paciente, quien es libre y duefio de considerar lo que puede hacerse
con su cuerpo, comete una agresion contra éste” [22]. Este fallo hace énfasis en el
derecho del paciente al ejercicio de su autodeterminacion en la relacion que establece

con su médico.

Canterbury vs Spencer de 1972, resaltaron aun mas el derecho basico de autonomia
que tienen los pacientes en su relacion con los médicos tratantes. Asi, queda claro que
el personal sanitario no puede excusarse ante la obligacién de informar a los pacientes

todo lo que concierne a sus diagndsticos y tratamientos [23].
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En el contexto de la investigacion, con base a los abusos cometidos por el régimen
Nazi, en proceso de Nuremberg, la justicia dejé claro la importancia del consentimiento
informado durante los ensayos clinicos que incluyan a seres humanos, estableciendo los
principios morales, éticos, legales que debe cumplir la investigacion, estos se conocieron
como el Codigo de Nuremberg. En Salgado vrs. Leland Stanford Jr. (California 1957),
caso en el que el paciente fue sometido a una arteriografia como parte del estudio médico
gue estaba realizandose por una posible obstruccién a nivel de la aorta abdominal, como
complicacion del procedimiento el paciente experiment6 la paralisis de uno de sus
miembros inferiores. La justicia concluyd que el personal médico que intervino en el
procedimiento, no informé al paciente de los posibles riesgos, por lo que les considerd
culpables por negligencia, quedando claro que los médicos no solo requieren del permiso
del paciente para poder someterle a un procedimiento, si no que estan en la obligacion
de aportar toda la informacion que el paciente requiera, de forma clara y completa para
gue la persona pueda tomar una decision basandose en los datos que posee.

Ante la complejidad del acto médico, la magnitud de datos que el personal sanitario
debe manejar y a su vez debe dar a conocer al paciente, debe ser determinado lo que
se considera una informacion razonable. En Natanson vrs. Kline (1960), en el caso de la
paciente demandante quien sufri6 quemaduras en el térax como consecuencia de la
terapia que requirié tras una mastectomia, el juez considerdé que la paciente no fue
suficientemente informada antes de dar su consentimiento. Se considera que el estandar
de informacién que se debe aportar al paciente, debe ser la que un médico razonable

supondria es necesario informar, si él mismo, estuviera en esa situacion. Quedo
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establecido por el Juez el estandar minimo de lo que el médico debe informar a su
paciente, recalcando que dicha informacion debe adaptarse en forma tal que el paciente
pueda comprenderla.

El concepto de estandar de informacion del médico razonable, fue posteriormente
reemplazado por el estandar de informacion de la persona razonable. En Berkey vrs.
Anderson (1969), el demandante fue sometido a un procedimiento diagnéstico que
requeria una puncion lumbar, el médico no informd suficientemente al paciente de las
posibles complicaciones que podrian presentarse e incluso transmitié al paciente que
sblo experimentaria la molestia de la incomodidad de la camilla, pero el paciente
experimento tras el examen la parecia de uno de sus pies. El tribunal fallé en contra del
médico al determinar que la informacion dada al enfermo no fue veraz y por consiguiente
el consentimiento que el paciente dio, carecia de validez. El tribunal consider6 que, si el
paciente hubiese dispuesto de una informacién adecuada y completa, podria haberse
considerado que quedé totalmente informado y asi tomado una adecuada decision dando
0 negando su consentimiento. Esta sentencia determind que el paciente es quien estipula
cuanta informacion debe recibir. En 1972, tras la sentencia de Canterbury vrs. Spence
se afianzo definitivamente el concepto de persona razonable [24]. Tras sucesivos fallos
a favor de los enfermos, la ley obligo al médico a que abandonara la posicidon paternalista
y se dirija a un esquema autonomista, donde el paciente tiene derecho a ser informado
en forma clara y suficiente de los padecimientos que sufre, asi, como de las alternativas
de tratamiento y una vez informado pueda dar o no en ejercicio de su autonomia el
consentimiento para ser sometido a los procedimientos ofrecidos por el personal

sanitario. Esta nueva realidad llevd al agotamiento del sistema paternalista que
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prevalecia hasta entonces; se asistid al nacimiento de la bioética y del consentimiento

informado como manifestacion al respeto de la autonomia del paciente.

En el afio 1973, el respeto por la autonomia del paciente se vio afianzado por la
Asociacion Americana de Hospitales, que aprobaron la primera Carta de Derechos del
Paciente, en la que se reconoce el derecho del enfermo a solicitar y recibir total y
completa informacién respecto a su enfermedad, su prondstico y a decidir entre las
opciones terapéuticas posibles como persona libre y autbnoma que es [25]. El equipo
sanitario se vio en la obligacion de adaptar su lenguaje al paciente y su familia para que

el mensaje fuera claramente comprendido.

2.3 La autonomia del paciente en la relacién clinica

Cuando la persona ve afectada su salud tiene la necesidad de buscar atencion
médica. En este momento el sanitario en ejercicio de su ciencia procurara poner a
disposicion los medios necesarios para facilitar la recuperacion del bienestar del
paciente. Lo anterior genera una relacion bidireccional médico — paciente en la que este
Ultimo estara en una posicion de inferioridad.

El médico es quien posee los conocimientos e informacion necesaria para la atencion
del paciente y esta en la obligacién moral de buscar lo que beneficie a la persona que le
ha confiado su salud; el personal sanitario se guia de su saber segun la maxima de
‘primum non nocere”. Sin embargo, esta relacion asimétrica permiti6 durante mucho

tiempo que al enfermo se le ignorara en el momento de la toma de decisiones,
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exponiéndolo y sometiéndolo a lo que desde una actitud paternalista consideraba

conveniente su médico.

A mediados y finales del siglo XX, y sobre todo tras la Segunda Guerra Mundial, se
generd una serie de cambios sociopoliticos que conllevaron a un giro en la relacion
meédico paciente, donde el enfermo deseo ser participe de las decisiones que afectaban
su salud. A su vez, se experimentdé un fuerte desarrollo tecnoldgico que afecté a
diferentes esferas, entre ellas a la ciencia médica con los beneficios sociales que le
atafien. Coincidiendo con estos cambios, se fueron conociendo los abusos a que se
sometieron los prisioneros que participaron en los experimentos médicos del régimen
Nazi. Durante los Juicios de Crimenes de Guerra en Niuremberg, se redacto el que se
conoce como el Codigo de Nuremberg (publicado el 20 de agosto de 1947), siendo el
primer documento que especifica la obligacion de solicitar el Consentimiento Informado,

como expresion de la autonomia del paciente.

Del otro lado del Atlantico, en los Estados Unidos, se realizé un estudio conocido
como el experimento Tuskegee (1932-1972), donde se quiso observar la evolucion
natural de la sifilis, incluso si desencadenaba la muerte de la persona. La poblacién de
estudio fue un grupo de afroamericanos a quienes no se les solicité su consentimiento
para participar en el estudio; se les oculté informacion tan basica como su diagndstico y
se le ofreci6 a cambio comida, asistencia médica gratuita, (pero privandolos del
tratamiento especifico, la penicilina) y el cubrir el entierro si llegaban a morir. El estudio
se suspendié tras hacerse publico por la prensa. Esta ausencia ética, dificil de justificar

por parte del estado y sus cientificos, dirigio la atencion publica hacia estos dilemas. Ante
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esta inconformidad social, el Congreso de los Estados Unidos cre6 en 1974, la Comision
Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos de la Investigacion Biomédica y
Comportamental, cuya labor fue determinar las directrices éticas basicas, bajo las cuales
se deben regir los investigadores hacia los sujetos humanos, e indicar las pautas que
aseguren gque la investigacion es conducida de acuerdo a estos principios. La Comision
considerd los limites entre la investigacion biomédica y del comportamiento, y la practica
aceptada y rutinaria de la medicina, el papel del andlisis riesgo-beneficio, las pautas
apropiadas para la seleccion de los participantes del estudio, la naturaleza y la definicion
del consentimiento informado en diferentes tipos de investigacion [26].

Se concluye que esta condicién que hace autbnomo al ser humano se debe tener
presente y respetarse siempre.

Si se ignora la opinién del paciente y su autonomia, se anula su capacidad de decidir,
incluso cuando esa decision conlleve a dejar de vivir al no permitir ser sometido a
tratamientos una vez ve perdida su capacidad de tener una calidad de vida por la
alteracion de su salud.

A partir de la ley 41 del 2002 de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia
del paciente, de los derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica; el Estado Espafiol posiciond el principio de autonomia de la persona como base
de la relaciéon con el equipo sanitario [27]. Es asi, como la relacion médico-paciente ve
superado el paternalismo y a su vez como consecuencia del cambio, se ha llegado a

centrar el objetivo de la atenciéon médica a la misma altura, la salud del paciente como
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su voluntad, lo que supone al mismo, el derecho de autodeterminacién quitando al
médico la responsabilidad moral y juridica.

El equipo de salud responsable del cuidado del paciente puede estar en contra de
hacer participe al paciente de la toma de decisiones de su manejo, fundamentando dicha
actitud en la incapacidad del paciente para tomar decisiones adecuadas al no ser capaz
de entender o razonar adecuadamente la informacién que se le ofrece.

El fundamento de la bioética es el respeto a la dignidad del paciente la cual se
fundamenta en su libertad y por tanto en su autonomia y autodeterminacién. Una
autonomia que va en contra del bien del mismo paciente y es irrazonable deja de ser
autonomia. Una persona que actia conforme a su razon es libre y autonoma, pero
cuando es vulnerable por su estado de salud, puede verse incapaz de comprender y
actuar con sentido, si decide mal, sera porgue no actda con razon, que podra estar
viciada y posteriormente darse cuenta que actué en forma errada, en contra de lo que
hubiera querido; se puede decir que su incapacidad inicial le arrebaté su actuar
auténomo al viciar su razén. Los efectos de la enfermedad y el estrés al que se vio
sometido, pueden hacer que la decisién del paciente no fuese bien pensada.

Dado lo anterior, se considera que es funcién del sanitario en uso de su intelecto,
llevar la informacion a un lenguaje comprensible para el enfermo y sus familiares,
quienes arropan al enfermo por su condicién de enfermedad ya que se encuentra en
situacion de vulnerabilidad.

El equipo de salud debe disponer del tiempo y esfuerzos necesarios para que el
enfermo disponga de una informacién completa y veraz, asi la persona cobijada por su

familia y el entorno médico-sanitario puede apoyarse en el buen consejo para la toma de
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sus decisiones. El paciente podra integrar a la competencia médica - sanitaria el cobijo
y parte emocional de su familia, para que asi en uso de su autonomia pueda tomar una
decision prudente, que sera a su vez una decision adecuada para €l, asi no se comparta
por el equipo sanitario que le atiende.

Uexkull y Wesiak lo han puesto de manifiesto en su famoso Manual de Medicina
Psicosomatica: “La relaciéon del enfermo con las personas en su entorno, con su familia,
el circulo de sus amigos y colegas de profesidon es parte integrante de su personalidad.
La calidad de esta relacion es determinante de su bienestar y su salud. ... Estas
relaciones son decisivas en el proceso de restaurar la salud, pero también para ayudar

al enfermo a decidir con autonomia”. [28]

2.4 Reconocimiento institucional del respeto al principio de autonomia de los

pacientes

La conciencia individual y colectiva de los derechos civiles, tanto en los Estados
Unidos de América como en Europa, marco los afios 60 en cada peldafio de la poblacion.
Despert6 la aspiracion de una mayor participacién en la vida social y politica; hubo
mayores exigencias por parte de los colectivos feministas, ecologistas entre otros. En
este contexto social, el médico siguid manteniendo una actitud paternalista, vio como
ajena a la tradicién de su ejercicio la intrusidon de la autonomia del paciente. Asi mismo,
el usuario sanitario en Estados Unidos elevé su inconformidad y frustracion de no poder
ejercer su autonomia ante los tribunales de Justicia, encontrando respaldo a su lucha en

sucesivas sentencias judiciales.
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En forma paralela en 1965 coincidio la implementacién en Estados Unidos de los
sistemas sanitarios Medicare y Medicaid, siendo el momento en que los grupos de
consumidores, en especial los que defienden los derechos del paciente, perseveraron
por la reivindicacion de los valores de libertad, individualidad y autonomia de la persona,
junto con la demanda de participar en la planificacion de los servicios a los que tendrian
acceso. Se implemento el codigo de derechos de los enfermos por parte de la National
Welfare Rights Organitation, asumidos a su vez por la Comision Conjunta de Acreditacion
de Hospitales. En 1973 la Asociacion Americana de Hospitales publicé la Carta de
Derechos del Paciente, que un afio después se llevo al Departamento Federal de Salud,
Educacion y Bienestar para sugerir que los centros hospitalarios y de salud la
implementaran y comunicaran a los usuarios del sistema sanitario.

Esta presion social llevé a que La Asociacion Médica Americana reformara su codigo
ético en 1980, eliminando el enfoque paternalista e hizo énfasis en la obligacion de
respetar en forma inexcusable los derechos del paciente.

Asi nacié el consentimiento informado como manifestacion clara del respeto por la
autonomia del paciente. Reclamo hecho principalmente ante el avance tecnoldgico
experimentado por la ciencia médica, lo que puso en riesgo al enfermo de ser sometido
a tratamientos que pueden no presentar claros beneficios. Se entiende entonces que el
equipo sanitario debe pedir siempre el consentimiento antes de someterle a pruebas o
tratamientos. A pesar de lo anterior persisten actos de omision al informar y solicitar el
consentimiento del paciente. Lo anterior da pie a nuevos litigios como en Salvo vr Leland,
o Anderson vr Berkey en 1969, tras presentarse complicaciones de un procedimiento,

gue no fue advertido por el médico a su paciente. Los fallos dejaron claro que si el
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paciente no da su consentimiento previo, €l puede reclamar al entenderse que ha sido
agredido, pero va mas alla, aclarando que no solo es deber del médico informar de las
complicaciones, sino, que enfatiza en que la informacion entregada debe ser clara,
suficiente y debe comprobarse el entendimiento del paciente de ésta, para que asi pueda
ejercer su autonomia en la toma de la decisién que considere le es mas conveniente [29].

Entre 1975 y 1982 como expresion del Poder judicial y legislados los estados
americanos, desarrollaron en forma progresiva leyes que buscaron regular el
consentimiento informado, lo que le consolida como expresién de la autonomia del
paciente.

Este movimiento que inicié con fuerza en Estados Unidos de América, tuvo su
representacion en Europa, donde La asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
promulgd la recomendacion 779 de 1976 sobre los derechos de los enfermos y
moribundos, en la que se hace especial mencion al derecho de los pacientes a la libertad,
informacion, dignidad, al acceso de un tratamiento adecuado y a no sufrir.

En 1979 El Comité Hospitalario de la Comunidad Econdémica Europea, aprobé la
Carta del enfermo usuario del hospital, en la que trata de forma explicita el derecho de
los pacientes a la informacion y el consentimiento para el tratamiento de su enfermedad.
En 1984 El Parlamento Europeo, incita a los paises miembros a la redaccién de la Carta
Europea de Derechos de los Pacientes. En 1986 la OMS hizo publico su estudio en el
ambito europeo sobre la pobre situacién de los derechos de los pacientes, que a su vez

fue el punto de partida para el informe del &mbito legislativo de los derechos de los
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pacientes en la region de Europa en 1993 que nuevamente hizo mencién de la escasa
legislacion, pero a su vez destacé el trabajo en desarrollo para corregir esta situacion.

Este informe repercutié para que, en el afio de 1994, se organizaran las jornadas
europeas de derechos de los pacientes en Amsterdam, donde se aprobé la Declaracion
para los Derechos de los Pacientes en Europa.

En el seno de la XVII Conferencia de Ministros Europeos de Justicia, en el afio de
1990 se encomendo a la comision de expertos en Bioética, que guiara el camino de los
paises miembros para el desarrollo de la Bioética y el Bioderecho. En 1996 se aprobo el
convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina en La Asamblea Parlamentaria
del Consejo de Europa. En sus capitulos Il y lll, se trata especificamente de las
implicaciones legales del consentimiento informado, expresion de la voluntad y
autonomia del paciente. Fue firmado por los estados miembros en Oviedo el 4 de abril
de 1997 y ratificado por Espafia en el Congreso de los Diputados el 1 de Octubre de
1999, posteriormente la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente, de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica, llevdé a reconocer al paciente y su autonomia como base
fundamental de la actuacion sanitaria, especificamente en su CAPITULO II, precisa el
derecho del paciente a la informacién sanitaria y su titularidad de este derecho, en su
CAPITULO IV (Articulos del 8 al 10) hace mencion del derecho del paciente al respeto
de su autonomia y del consentimiento informado como expresion de ésta, definiendo las
condiciones que se deben prestar para que tras ser concedido sean validos sus limites.

En su Articulo 11 desarrolla expresamente lo referente a las Instrucciones previas.
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La Comunidad Autébnoma de Murcia, a través del Decreto N.° 80/2005 de 8 de julio,
por el que se aprueba el Reglamento de Instrucciones Previas y su registro en su capitulo
I, regula el documento de Instrucciones previas, lo referente a su formalizacion,
modificacidn, sustitucion o revocacion y su inscripcion en el Registro de Instrucciones
Previas de la Region de Murcia. Su capitulo Il cred el Registro de Instrucciones Previas
de la Regién de Murcia [30].

La Comunidad Autbnoma de Andalucia con la Ley 5/2003 de 9 de octubre, de la
declaracion de voluntad vital anticipada, en sus Articulos 1 al 8 define el objetivo,
contenido y requisitos para hacer el DVA. Su Articulo 9 hace mencién especifica a la

creacion y regulacion del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia [31].
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CAPITULO lIl: PERSPECTIVA SOCIO - SANITARIA DEL FINAL DE LA VIDA

3.1 Concepto del final de la vida

Desde el mismo inicio de la vida, ésta se encamina hacia el final de la misma. La
muerte es intrinseca al ser vivo desde su origen, determinando un ciclo fundamental para
mantener el equilibrio de la naturaleza, la justa proporcién a las especies. El fin a la
existencia del individuo que la afronta, genera sentimientos que pueden pasar por
sensacion de paz e integridad hasta de fracaso y desesperacion.

El final de la vida y su impacto en la familia por la pérdida del ser querido como un
todo, (entendido como el binomio fisico y espiritual) que por si misma es definitiva e
irreversible implica una sola realidad pero que abarca multiples dimensiones del ser
humanao.

La ciencia médica considero hasta hace pocos afios que la incapacidad de mantener
la funcion cardiorrespiratoria espontanea, y por tanto de mantener un latido cardiaco,
seria el determinante de la muerte del individuo. Sin embargo, la evolucién de la
tecnologia, expresada en mayor medida en los servicios de terapia intensiva, nos ha
permitido en forma artificial mantener dichas funciones vitales, redefiniendo que al
considerar la permanencia de vida de una persona, es esencial la integridad de la funcién
cerebral como parte fundamental de su conciencia, que agrupa el conjunto formado por
las funciones superiores, mentales cognitivas, afectivas que permiten reconocerse como
personas y su interaccion del yo con el medio que le rodea. Por tanto, la pérdida

irreversible de la funcion cerebral y la imposibilidad de relacionarse con el medio externo

41



El Documento de Voluntades Anticipadas como expresidn del principio Bioético de Autonomia: Un
estudio empirico en los departamentos de Medicina Interna

sera la razon principal para determinar la muerte humana. Se define la muerte humana
como la pérdida irreversible de la capacidad y del contenido de la conciencia [32].

Los efectos civiles de la vida y la muerte en las sociedades estan definidos por la
reglamentacion legal; el deceso marca la culminacion fisica y legal de la existencia de la
persona, hecho desde el cual se desencadenan multiples efectos o consecuencias que
pasan, a ser hecho juridico cuando, a partir de ella, surgen derechos, facultades,

deberes, obligaciones, y responsabilidades para las personas [33].

3.2 La muerte en la evolucién humana

La muerte es parte de la historia del hombre desde el inicio mismo de la
humanidad; el ser humano es la Unica especie consciente de que se es finito, de su
propia muerte, de sus congéneres y de la naturaleza biolégica que los rodea. El final de
la vida hace parte del ciclo de la vida, pero la concepcién del individuo sobre la misma
varia segun la época que vive, las influencias sociales y sus creencias religiosas. La
influencia que la cultura tiene sobre la forma de ver la muerte marca la evolucion con la
gue se experimenta y es por esta razén, materia de reflexion.

Uno de los principales problemas que experimenta la persona ante la muerte, es que,
a pesar de ser conscientes de que la vida es finita, genera una ansiedad por la
imposibilidad de saber si hay un después, es un misterio que sera incapaz de resolver
ya gue no se tendra nunca acceso a las experiencias la de los demas ni la propia.

Este temor genera angustia que se evidencia en todas las culturas. Pone de
manifiesto toda una serie de creencias y ritos que intentan responder al temor del ser

humano, siendo no mas que un mecanismo de defensa ante lo desconocido. La muerte
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es una acompafante continua de la existencia de una persona, una amenaza a sus
aspiraciones y ambiciones que ha de llegar en cualquier momento, aunque se la ignore,
no se la nombre y se quiera engafar con que no fuere a ocurrir.

La existencia de la persona esta ligada a la muerte, la actitud ante ella es la clave
para comprender la humanidad, siendo la forma de verla una expresion de la cultura de
cada sociedad, que, sin importar el tiempo histérico vivido, le da un sentido de
trascendencia que ha quedado plasmado por la multitud y variedad de ritos funebres
encontrados en distintas zonas geograficas por los estudiosos.

Se ignora el momento en que el hombre comenzd a preocuparse por sus muertos, en
gué momento logra entender y es consciente de la muerte como suceso inevitable,
irreversible, envuelto de misterio. A lo largo de los siglos, los pueblos expresaron
creencias y practicas funerarias diversas, que se soportan en una religion que intenta dar
explicacion a los misterios del universo.

Los hallazgos fésiles encontrados, evidencian los cambios que el ser humano
primitivo tiene ante la muerte, hay signos de enterramiento voluntario solo en las
especies Sapiens y Neandertal, aunque de estos Ultimos no se han encontrado pruebas
gue logren defender si verdaderamente hubo voluntad, con todo lo que esto implica. [34]

En este sentido, se sabe que todo yacimiento Homo sapiens, es una tumba, donde
los restos humanos se acomparfian de un ajuar, hay signos que sugieren respeto [35].

Ante el inevitable fin de la vida, el hombre traté de encontrar el sentido ala
muerte, que a su vez marca la importancia de la vida; se dio pie a la idea de un mas
alla, con la promesa de un nuevo existir libre de sufrimientos, un paraiso que estimula

a una vida de bondad en su presente para merecerlo.
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Ya en el mundo preindustrial la muerte formé parte del presente de la vida. Se
acostumbro a compartir el espacio sagrado de los templos con los muertos. La muerte
fue una experiencia cercana y frecuente en el dia a dia de las personas por la baja
esperanza de vida de los individuos, dada las pobres condiciones sanitarias y las
continuas guerras entre los pueblos.

El misterio que le rodea hace que la humanidad busque una explicacion que sirva
para soportar la angustia ante la muerte e integrar socialmente a quienes vivian en su
temor. La respuesta fue fundamentalmente religiosa. Segun el pueblo e influencia social
se dio distintos significados, desde el judaismo o el cristianismo un significado
consolador donde la muerte daba paso a un renacer a la vida eterna. El hombre
del medioevo temia a la idea de morir, sin tener oportunidad de arrepentirse de sus
deudas con Dios y con los hombres; ejemplo de esto da la oraciébn medieval que
reza “libranos Sefor de la muerte repentina” [36].

En la mitad del siglo XX se dio un cambio en la visioén de las personas mas enfocado
en los avances de la ciencia, especialmente de la medicina, donde la llegada de las
Unidades de Cuidados Intensivos y las técnicas de soporte vital, la posibilidad de los
trasplantes de érganos, etc., han permitido prolongar la expectativa de la vida humana,
el hombre busca prolongar la juventud, ganando mucho peso el concepto de calidad de
vida, como si todo dependiese de evitar la degeneracion de un organismo, que por propia
ley inevitablemente se dirige hacia ella desde el momento de su concepcion. Estas
rupturas instauran una nueva forma de ver y hablar de la muerte; bajo esta premisa en
la actualidad la muerte se silencia, no se habla de ella, haciéndose énfasis cuando se

tiene salud y se deja para cuando llegue la hora, sobre todo cuando se trata de enfermos
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terminales. La conspiracion de silencio por parte de la familia impide, en muchas
ocasiones hablar explicitamente de la muerte.

La mentalidad de la poblacion, la ansiedad del sufrimiento que puede acompafar la
muerte, ha llevado a medicalizar el fin de la vida, se cambia la habitacion del moribundo
de la casa al hospital. Todo ello ha contribuido a que, especialmente en las urbes, se
haya dejado de morir en casa.

En resumen, con el paso del tiempo la forma de ver la muerte por la sociedad ha ido
cambiando de mano de la ciencia; pero a pesar de tener un aspecto mas juvenil,

poder retrasar la muerte, no lograra evitarla por mucho que se enmascare.

3.3 Paciente terminal

Cuando una persona se enfrenta a una enfermedad grave, crénica o incapacitante,
atraviesa por multiples fases hasta la aceptacion; experimenta sentimientos de negacion
y aislamiento, ira y agresividad, de pacto y negociacion, de depresion. La intensidad y
duracion de estos sentimientos dependen de la gravedad de la patologia o la cercania

del final de la vida.

Los pacientes con enfermedades neurodegenerativas, oncoldgicas, hepato o
nefropatias entre otros padecimientos, al llegar a fases avanzadas estan sometidos a la
experiencia insidiosa de sintomas fisicos y psicol6gicos como dolor, vémitos, astenia,
trastornos del suefio, depresion [37], para los cuales la ciencia médica no ofrece
posibilidad de un tratamiento curativo mientras la enfermedad le lleva al final de sus

vidas.
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El personal sanitario tiende en ocasiones a olvidar que la persona en estado
terminal es un ser humano vivo hasta el momento que llegue el fin de su vida, que tiene
esperanzas, que estéa frustrado por ser una carga para su familia que sufre con él, que
desea expresar sus sentimientos aunque no sepa como hacerlo, que teme a lo
desconocido, al dolor tanto fisico como espiritual, a la soledad que le acarrea su estado,
que tiene el derecho de obtener la atencion de médicos y enfermeras sensibles y
competentes, incluso si los objetivos de curacion deben ser cambiados por objetivos de

confort, a que se le informe con honestidad de su estado y prondstico.

El paciente que en ejercicio de su autonomia expresa sus deseos y decisiones
rechazando las medidas terapéuticas que le ofertan no debera ser juzgado, asi esta
actitud y sus consecuencias sean contrarias a las creencias de quien le rodea [38], el
paciente tiene el derecho de controlar su destino, rechazar las medidas que le parezcan
desproporcionadas que solo buscan prolongar un estado de agonia condenandolo a
perder lo que desde su punto de vista es la calidad de vida. El enfermo tiene derecho a
gue no se le deje solo, que se le acomparie y que se le provean los medios necesarios
para controlar los sintomas que le generan sufrimiento para que el final de su vida llegue

con paz y dignidad.

Es vital que los gobiernos entiendan la importancia de garantizar que el sistema
sanitario provea cuidados de calidad para la persona que se enfrenta a su muerte. La
forma como se brinden estos cuidados paliativos determinara la calidad de vida del

paciente al final de su vida, recordando siempre que debe ser una asistencia de calidad
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y humana. Recibir una adecuada atencion al final de la vida no debe ser considerado un

privilegio sino un auténtico derecho [39].

3.4 Paciente de edad avanzada

Con el advenimiento de nuevos avances tecnoldgicos y tratamientos medicos se ha
cambiado el prondstico y supervivencia de patologias que en tiempos no muy lejanos,
desencadenaban en corto plazo la muerte de los pacientes para convertirse en pacientes

cronicos.

La esperanza de vida en el mundo desarrollado se ha prolongado en forma
considerable, con la presencia de una poblacién cada vez mas envejecida, con diferentes
grados de dependencia, sin ser excepcional que muchas personas necesiten un gran

soporte asistencial sanitario o de sus familias en sus ultimos meses de vida [40].

Los pacientes con enfermedades crénicas y de edad avanzada son los que tienen
mayor riesgo de experimentar el deterioro progresivo de su calidad de vida, aun asi,
existe gran dificultad para reconocer en este segmento de poblacion el momento
adecuado en que los pacientes requieren atencién paliativa. En este segmento se ha
sido olvidado en forma reiterada, ya que los estudios y guias de cuidado paliativo se
centran en personas jovenes y en su mayoria en el contexto de una enfermedad

oncoldgica.
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En el caso del paciente senil cuando se ve ante el diagndstico de una enfermedad
con mal prondstico ha de tenerse especial atencion en no dejar de lado las necesidades
emocionales del enfermo y su familia. Los pacientes sufren por el dolor que genera a sus
familias su nuevo estado, la ansiedad que genera el perderle e incluso las consecuencias
economicas que pueden acarrear su muerte. Olvidar este contexto no es compatible con
el objetivo de controlar el sufrimiento del enfermo para garantizar que la llegada del fin
de su vida perciba la mejor calidad de vida posible. Las estrategias de tratamiento deben
ser dirigidas tanto al control de la enfermedad y planificar con antelacion el momento en
gue sea preciso la integracion de medidas de cuidados paliativos para que el final de la

vida sea lo mas tranquilo para el paciente y familiares.

El personal sanitario puede tener dificultad para reconocer el estado terminal del
paciente geriatrico, y una de las razones que puede explicar este retraso es la supra
especializacion del sistema sanitario. El enfermo ser& visto de forma fragmentada por
muchos especialistas, 1o que lleva a que la atencién se centre excesivamente en la
enfermedad; hay un deterioro de los canales de comunicacion médico-paciente-familia
por el uso de un lenguaje complejo, al no haber un interlocutor que se empodere de la
atencion del paciente, es facil no asegurarse de escuchar y transmitir de forma adaptada
al paciente y su familia la complejidad de la enfermedad y de los procedimientos. Es
prioritario evitar por parte del equipo sanitario el considerar a los pacientes seniles como
no capaces, y sobre todo saber comprender que su pensamiento esta influenciado por

sus valores. [41] [42]
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El equipo sanitario de atencidon primaria juega un papel fundamental dada la
capacidad que tienen para mantener abiertos los canales de dialogo con el paciente y su
familia, facilitan identificar tempranamente los signos y sintomas que orientan a un
estado terminal del paciente geriatrico. Al ser el médico de familia el que mejor conoce
al paciente, se percatara de su deterioro funcional, cognitivo, del estado de fragilidad, lo
gue puede ayudar a establecer la expectativa de vida y el momento en el que el paciente

no requiere ya una cura, sino, medidas que controlen su dolor y sufrimiento.

Ante la ansiedad de la familia y del paciente geriatrico al final de su vida, el equipo
sanitario debe ofrecer una informacién clara para que los familiares comprendan cuél
sera la evolucién mas probable de su ser querido, informacion que permitira la toma de
decisiones (siempre con respeto a los deseos de la persona mayor en ejercicio de su
autonomia, para las intervenciones asistenciales sanitarias y sociales) en busca de evitar
gue no sea sometido a tratamientos que parten ya de una gran incertidumbre del
resultado final respecto a la supervivencia y la calidad de vida [43], y se le ofrezca lo que
considerarian una buena muerte (segun los valores y la cultura de la sociedad donde
ésta transcurre), libre de sufrimiento evitable, con prioridad al buen control de sus

molestias fisicas, emocionales, espirituales y sociales [44].

Una poblacion geriatrica que requiere consideracion especial estd conformada por las
personas que carecen de familiares que se responsabilicen de su cuidado y proteccion
en esta fase de vulnerabilidad al final de su vida. El mayor obstaculo que permite a los
sanitarios hacerse una idea del deterioro del paciente, es su dimensién emocional y

espiritual, que puede verse muy mermada por la pérdida de autonomia, y solo disponer
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de su propia referencia para conocer su forma de pensar, sus valores y deseos sobre las
decisiones que afectan a los cuidados al final de su vida que eviten que se les someta a

medidas que no hubiese deseado para si.

En estas circunstancias los estados son quienes deben garantizar la proteccion de la
persona a través de los servicios sociales para que reciba los cuidados que cubran sus
necesidades fisicas y sanitarias, evitando en lo posible recurrir a traslados innecesarios

a otras instituciones que solo generaran desorientacién y ansiedad.

Cuando el equipo sanitario se ve ante esta poblacién y en general ante cualquier
paciente en el final de su vida es donde se toma consciencia de la importancia de las
voluntades anticipadas como una herramienta necesaria pero de escasa disponibilidad
ya que no se han logrado implementar las medidas que permita su uso de manera

sistematica [45].

Como lo afirma |. Martinez, “la sociedad se orienta en busca de estrategias que
permitan controlar en la mejor medida el dolor y sufrimiento previo a la muerte, con la
consiguiente demanda al sistema sanitario para que garantice la prestacion de cuidado

de calidad al final de la vida” [46].

50



Capitulo Ill: Perspectiva socio-sanitaria del final de la vida

3.5 La calidad de vida y el documento de voluntades anticipadas

Desde hace muchos afios la humanidad no se ha visto expuesta a grandes conflictos
bélicos, entrando en un ciclo prolongado de paz y prosperidad econdémica que permite a
sus ciudadanos acceder a los avances cientificos que genera investigacion. Los mejores
ingresos per capita de las familias permite que las personas vean sus necesidades
basicas cubiertas sin el esfuerzo que requerian en tiempos pasados dandolas ya por

sentadas.

Hoy dia la sociedad cuenta con mejores condiciones de salud, educacion y esperanza
de vida, empieza a ganar tiempo libre, lo que cambia la forma como se ve y se vive el
mundo que les rodea, cambiaron las estructuras sociales, la forma como se ve el
presente, las aspiraciones de futuro, las costumbres, los estandares de felicidad,
aparecen nuevas necesidades que deben ser cubiertas, se empieza a hablar del

concepto de calidad de vida [47].

Estos cambios que se asientan en la sociedad moderna occidental hacen que las
personas en forma individual y colectiva perciban la muerte como un enemigo a vencer.
Los avances de la ciencia y tecnologia en el campo de la medicina han puesto en manos
de la humanidad el poder de manipular los procesos de la vida, partiendo de la gestacién
hasta el mantenimiento de la vida de forma artificial, sin aun encontrar la forma de evitar

la llegada del final de la vida.

Es aqui donde la humanidad choca con conflictos morales, ha de recordar que el

hecho de que la tecnologia permita hacer cosas, no quiere decir que se deben realizar.
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Es preciso saber orientar los beneficios que la ciencia y la tecnologia proporciona a los
profesionales médicos, para entender los desafios bioéticos que se presentan en su labor
diaria y evitar exponer a los pacientes a medidas que no proveeran los beneficios
buscados, perpetuando en él y su familia un estado de enfermedad que genera angustia,

un estado de amenaza y causa sufrimiento innecesario.

Pero no solamente el problema radica en la capacidad del equipo sanitario para
establecer cuando las medidas a que puede ser sometido un enfermo, no conllevan un
beneficio para él, sino, que le somete un encarnizamiento terapéutico que prolongara su
enfermedad y sufrimiento sin mantener su calidad de vida. En ocasiones los sanitarios
se encuentran ante familias con problemas de comunicacion que no les facilita la toma
de decisiones, exigiendo mantener medidas de soporte vital incluso en contra del deseo
del enfermo, dificultando brindarle una atencién acorde a su estado real que le permita

llegar al final de su vida con el mejor confort posible [48].

Para una persona es imposible conocer con anterioridad si se enfrentara a estas
situaciones de enfermedad que podrian mermar su calidad de vida y verse ante el final
de sus dias en medio de un sufrimiento que considera inaceptable para él y su familia.
Es precisamente frente a este temor donde el Documento de Voluntades anticipadas se
convierte en una herramienta que le permite a una persona al disponer del mismo,
expresar de forma voluntaria y anticipada sus deseos si se llegase a encontrar en un
estado clinico que lo lleve a la pérdida de sus condiciones vitales minimas, asegurando
gue sus deseos ante determinadas circunstancias sean respetados por su familia y

personal sanitario [49].
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3.6 Duelo y familia ante el final de la vida

Cuando las familias se enfrentan a una enfermedad y a la realidad de que los avances
meédicos no disponen de tratamientos que permitan la cura de todo padecimiento, se
hacen conscientes de la proximidad de la muerte de su pareja, un hermano o un padre.

Esta realidad les genera un dolor indescriptible.

El duelo de la familia es un proceso que iniciara al reconocer que el enfermo es un
ser vulnerable que experimenta y sufre por la invalidez fisica, por su incapacidad de
mantener un rol dentro del nacleo de la familia, en muchos casos a la sensacioén de
aislamiento y soledad, como las personas sanas le marginan. Los familiares se hacen
consientes que la muerte es inevitable y que el paciente puede querer dar solucion a
asuntos pendientes, a sentimientos contradictorios que puede experimentar por su

enfermedad.

La frustracion de la familia por no poder hacer mas por el enfermo genera traumas al
interior de los seres queridos, a pesar de que tienen claro que la muerte es una parte
natural de la vida, no estaban ni nunca estaran preparados para afrontar la pérdida. El
dolor y la confusién vividos alteran la funcionalidad del grupo familiar lo que puede
generar largos periodos de tristeza y depresion. Este momento de dolor puede permitir
gue los conflictos latentes pueden reaparecer ante una situacion limite, incluso deteriorar

la salud de otros miembros.
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Es importante que los profesionales sanitarios sean conscientes de cOmo esta
situacion puede afectar a la familia y a su vez que esto afectara indudablemente a su
paciente; deben implementar medidas para hablar y resolver dudas con él y su familia,
darles a conocer la existencia de grupos de apoyo que pueden ayudar a encontrar
respuesta a sus problemas, que les permita el control de la situacion a la hora de afrontar
esta etapa final de la vida, hacer una estrategia para acoger el vacio del doliente y
ayudarle en el proceso inicial del duelo sin esperar a que se produzca la muerte del

paciente [50].

El duelo termina en el momento de la reconciliacion con la vida con la continuidad de
la rutina familiar que permitira a adaptarse a la nueva realidad y reorganizar el dia a dia
de la familia a corto y largo plazo. En ocasiones el grupo familiar vera superado el dolor
y el vacio que dej6 su ser querido requeriran de ayuda que les oriente y permita encontrar
soluciones, sera de gran utilidad crear un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes
a vivir tan activamente como sea posible hasta su muerte y a sus familiares para afrontar

la enfermedad, la pérdida de su ser querido y el duelo [51].

El asegurar el acceso a los medios necesarios para conseguir un final de la vida sin
dolor, con el menor sufrimiento del paciente, acompafamiento de él y sus seres queridos
durante este proceso, permitira el mejor desarrollo del duelo individual y la aceptacion de

la pérdida.

Una vez familiares y cuidadores han logrado renunciar a la ilusién de una cura, esto
les permite acercarse y aceptar la muerte como algo inevitable. Este sera el primer paso

que les permitira prepararse emocionalmente a desarrollar con el apoyo psicolégico un
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trabajo racional y emocional que genere las herramientas para afrontar la lucha de
sentimientos contradictorios, entre un deseo de no dejarle ir y un no malgastar la energia
psicolégica puesta en buscar poner distancia emocional e ir adaptandose a la pérdida

del ser querido.

Es habitual que en medio del dolor la familia busque culpables, sefialara a los médicos
por fallar ya sea en un diagnéstico o por considerar que no se dispuso de un tratamiento
Optimo, el dolor se conjugara con la sensaciéon de derrota. El duelo anticipado no lleva a
disminuir la intensidad del dolor de la pérdida, pero permite asimilar la enfermedad del
paciente y centrarse en buscar estrategias que permitan superar la frustracion que
genera la pérdida de control de la situacién, resolver conflictos pendientes y hacer las

paces y despedirse del ser querido.

El duelo anticipado es una experiencia que viven tanto quien muere como sus seres
queridos, permite aceptar la pérdida proxima de la vida y posibilita dar significado al

tiempo que queda por vivir.
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3.7 Personal sanitario ante el final de la vida

Desde el inicio de la especie humana, su existencia estéa ligada a una existencia finita
y a la incertidumbre de si hay un después tras morir. La ansiedad generada por la
incertidumbre de lo no conocido y la incansable blsqueda de una respuesta a los
misterios que nos rodean es esencial a la naturaleza humana, algo profundamente
insertado en su psique. La forma como los pueblos conviven con el miedo a la muerte y
la aspiraciéon a una vida después del fin de la existencia terrenal estara influenciado por
las creencias religiosas y el entorno psicosocial. El personal sanitario, como personas
gue son no estan ajenas a esta influencia, lo que podra determinar su actitud y el trato

de éstos hacia los demas.

La evolucién de la ciencia médicay su influencia en la sociedad ha llevado a cambios
socio culturales en la forma de afrontar el final de la vida. La disposicion de nuevos
tratamientos y tecnologias médicas ha permitido la mayor supervivencia de las personas,
hace que la muerte sea cada vez vista con mas recelo, que tienda a generar un olvido

inconsciente y colectivo en la sociedad de su existencia.

Los pueblos pasaron de vivir la muerte de uno de los suyos como una experiencia
familiar, donde todos los miembros del hogar se reunian ante el enfermo para apoyarse
mutuamente y entregar su amor en los Gltimos momentos de la vida, a una
medicalizacion del final de la vida que ha llevado a que este ultimo trazo del camino se
lleve con mayor frecuencia del domicilio de la persona a las habitaciones de los
hospitales, sometiendo en muchos casos al individuo que se enfrenta al final de su vida

a la soledad de su muerte, sin el apoyo de familiares y seres queridos.
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Los profesionales sanitarios, como personas que son, estan bajo las mismas
influencias socio culturales. Ellos también experimentan miedo a la muerte y de forma
involuntaria o sin mala intencién no quieren nombrar la muerte o las patologias que

conllevaran su llegada [52].

Esta situacion social y cultural tiende a que se genere una conducta que busca
enmascarar la verdad al paciente sobre su estado terminal con el objetivo de evitar
sufrimiento y a su vez disminuye la angustia del personal sanitario de comunicar una
noticia para la que consideran que no esta preparado. De este engafio pueden ser
complices los mismos pacientes que evitan afrontar sus propias sospechas y sobre todo
los familiares que creen que es una forma de protegerlo contra un sufrimiento

innecesario.

El consentimiento de los sanitarios con esta actitud puede afectar la relacion con el
enfermo, menospreciando su capacidad de interpretar el lenguaje verbal y no verbal, se
intenta recompensar esta actitud con la mayor oferta de atencion tecnoldgica en
detrimento de la busqueda de una relacion empética e involucracién afectiva con el
enfermo, sometiéndolo al riesgo de alargar su agonia por la frustracién que genera la
muerte y lleva a caer en el encarnizamiento terapéutico, empeorando las condiciones de

morir [53].

La forma como el sanitario afronta la muerte de sus pacientes varia, no es vivida por
igual por parte del personal que tiene a su cargo a pacientes seniles con los que son
testigos de cdmo se ve limitada en forma progresiva su autonomia y padecen mayores

dolencias. Este personal tiende a describir la muerte de los enfermos como un descanso
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de la persona que llega al final de un proceso de sufrimiento. La muerte del paciente les
afectara en mayor o menor medida segun la percepcion de haber ofrecido la mejor
atencion posible, viendo en la escasez del tiempo un factor ambiental que no les permite

dar todo el cuidado a la persona al final de su vida.

Los sanitarios que se enfrentan al paciente terminal tienden a condicionar las
opciones de tratamiento buscando el control del sufrimiento de la persona, evitando los
procedimientos que puedan generar disconfort, asegurando liberar al enfermo de dolor
fisico, siempre intentando encontrar el delicado equilibrio entre los niveles de confort
alcanzable a través de las medidas farmacoldgicas, pero que permita a la persona estar
alerta, comunicarse, ser conscientes de la presencia de los demas, y llegado el momento,
asegurar un estado de sedacion que permita la llegada del final libre de sufrimiento. En
consecuencia, el equipo sanitario orienta el acto médico a ofrecer medidas no intrusivas,
a la atencion de las necesidades fisicas, emocionales, espirituales del paciente y su
familia, en la basqueda de la comodidad de la persona a su cargo, desencadenando
actitudes y comportamientos destinados a preparar para la muerte al sujeto y la familia,

siendo esencial para la humanizacion de los cuidados.

Por el contrario, el personal que trabaja con gente joven, especialmente nifios,
refieren que se ven mas afectados con la pérdida de estas vidas; al no ser ajenas a la
vision social de que la muerte se espera en la ancianidad, cerrando el ciclo vital, siendo
un paso inevitable en la vida. Por el contrario, el tener que cuidar a personas que mueren
jovenes, les acarrea emociones negativas. La muerte de un nifio es potencialmente mas

dafiina para el sanitario, influyendo en su estado de animo; los profesionales de Unidades
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de Cuidados Intensivos (UCI) que atienden a nifios experimentan mayores niveles de
ansiedad que los que atienden a adultos, mas si consideran no estar lo suficientemente
formados [54]. Cabe destacar que incluso cuando el personal sanitario esta entrenado
en cuidados paliativos, aspectos como la adquisicidon de estrategias para una adecuada
comunicacion son consideradas a menudo como insuficientes para responder a las
necesidades de expresion de las personas cercanas a la muerte, esto asociado al temor
de no decir lo adecuado y que pudiesen causar un dafio mutuo. Este tipo de personal
esta expuesto a una gran carga emocional por las constantes pérdidas humanas que se
producen en su trabajo, lo que puede ser fisica y emocionalmente agotador [55].
Independiente del ambiente en el que trabaje el sanitario, el enfrentar con mayor o menor
frecuencia la muerte de los pacientes, lleva a generar diferentes niveles de ansiedad,
estrés que puede implicar el desarrollo de problemas conductuales, de salud y
psicoldgicos, produciendo un impacto emocional que repercuta en el cuidado, y en su
propia vida, lo que los lleva a construir barreras para auto protegerse y acostumbrarse a

la muerte, y que no les afecte en el plano personal. [56]

El cuidado y acomparfiamiento de la persona que llega al final de su vida hace nacer
sentimientos e inquietudes en el equipo de salud: temor ante el sufrimiento del paciente
o del propio, o el miedo de verse enfrentado en un futuro a la muerte propia en soledad,
miedos que son inherentes a su propia condicion humana. La sociedad y el sistema de
salud debe desterrar la errébnea concepcién de que estos sanitarios son inmunes ante la
perdida de sus pacientes, se debe generar estrategias en busca de entregar las
herramientas que les permita afrontar dicho reto en las mejores condiciones, asi como

estar al pendiente de las necesidades emocionales generadas y con suficiente capacidad
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para manejarlas con habilidad, ya que sin los medios de proteccion, la exigencia
emocional puede degenerar en situacion de riesgo para el profesional, disminuyendo la

calidad de los cuidados brindados a la persona en el ultimo tramo de su vida.

3.8 Beneficencia del acto médico y autonomia del paciente

El ser humano ha centrado parte de su existencia en la busqueda de respuestas a los
interrogantes que le genera el medio que le rodea. Es asi como los historiadores han
encontrado evidencias en las diferentes culturas del desarrollo de un pensamiento
fuertemente ligado a la religion; a través de ésta se busca explicar parte de los misterios
gue acompafan al hombre en su diario vivir. Con el curso del tiempo y el desarrollo de
las ciencias, se generd un cambio en el pensamiento del hombre que pasa de explicar a

través de Dios los misterios de la naturaleza a rendirse ante la evidencia cientifica.

La ciencia marca un camino del ser humano, con avances cada vez mayores y
sorprendentes que le afectan a si mismo y a los seres con los que convive. Ante la
preocupacioén de la implementacion de estudios cientificos y el desarrollo de tecnologias
gue puede acarrear consecuencias imprevisibles o dafios ya sea fisicos o morales, en el
Congreso de los Estados Unidos se generé el debate sobre los principios éticos que
deberian regir las actividades cientificas, sus estudios, mas aun cuando se implica en
ellos seres humanos. Nace la bioética en el afio 1974, y como resultado de este se crea

la National Comission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral
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Research, comision de la cual surgio el Informe Belmont (1978) [57]; en el que se recogen

tres principios: autonomia, justicia y beneficencia.

Beauchamp y Childress se basaron en dicho informe para su obra (Principles of
Biomedical Ethics) en la que describen los cuatro principios de la bioética: La autonomia
(la persona tiene la libertad de actuar libre e intencionadamente segln sus criterios y
conocimientos), la no maleficencia (las actuaciones no deben generar dafio
intencionadamente), la beneficencia (los actos de la persona tienen la obligacién moral
de ir en beneficio de los otros) y la justicia (las personas son iguales por lo que poseen
los mismos derechos y merecen el mismo trato, y las personas que no tienen derechos
iguales tienen que ser tratadas de manera diferenciada —justicia formal—; distribucion
equitativa de los derechos y de responsabilidades o cargas en la sociedad —justicia
distributiva—) [58]. Sobre estos principios se generaron las bases que se utilizaron como
guia en la préactica diaria para la toma de decisiones complejas que pueden generar
controversia durante la investigacion con seres humanos en la medicina y las ciencias

de la conducta.

Como dice Azula “El principio bioético mas elemental y sobre el que se basan los
enumerados anteriormente es el respeto a la dignidad de la persona basado en un
enfoque integral y humanista de la asistencia sanitaria” [59]. Asi, el actuar del personal
sanitario se debe centrar exclusivamente en la blsqueda de soluciones, teniendo
siempre presente la busqueda del bien no solo del enfermo sino de la sociedad (principio

de beneficencia). Cada acto médico debe ser sopesado teniendo en cuenta los riesgos
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y beneficios que representan para el paciente, donde el beneficio que se espera es mayor

a los posibles dafios, costes o cargas que pueden afectarle.

Asi el médico en desarrollo de su trabajo esta obligado bajo su juramento ético a no
hacer dafio a quien le confia su salud a él (principio de no maleficencia), lo que implica
gue cualquier acto médico debe orientarse al primum non nocere, obligacién que se

expresa en el juramento hipocratico “si es para su dafo (...) lo impediré” [60].

El personal sanitario basado siempre en la busqueda del beneficio para el enfermo,
debe reconocer y dar vital importancia al derecho del paciente de ser duefio ultimo de
sus decisiones (principio de autonomia); este cambio de actitud permite una evolucion
en la relacion médico — paciente, abandonando la posicién paternalista por parte del
equipo sanitario, quienes se creian con el derecho de definir lo beneficioso para el
paciente sin detenerse a valorar lo que éste pensara (se le consideraba sin capacidad
de entender y decidir). En la actualidad el paciente pasa a desempefiar un papel
fundamental en la toma de decisiones en su tratamiento, partiendo de la informacion
entregada por los sanitarios, para que €l basado en dicha informacion y en ejercicio de

su autonomia, dé su opinidn, autorice o no el ser sometido a un acto médico.

Si el paciente considera no someterse o abandonar un tratamiento, el equipo sanitario
tiene el deber moral y legal de no abandonar al paciente. El hecho de que un paciente
no acepte someterse a un acto medico, no libera al sanitario de su responsabilidad hacia
él, se debera cambiar la estrategia del tratamiento para enfocarlo ya no a la cura, sino a

controlar el sufrimiento derivado de su enfermedad [61].
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El médico a cargo de estos pacientes debe encontrar el equilibrio constante entre los
principios de beneficencia, no maleficencia, equidad y autonomia, asegurando el respeto
a los derechos del paciente, quien puede apropiarse de su cuidado como duefio Unico

de su vida y en ejercicio de su autonomia.

Es facil de constatar como el incremento de la esperanza de vida va de la mano con
las enfermedades degenerativas, incapacitantes y la merma consiguiente de afios
vividos con un concepto de calidad y mas a la hora de afrontar sus ultimos dias y la
muerte, realidad que genera frustracion y temor en una poblacion que exige a la ciencia
resolver casi todos los problemas de salud [62]. Lo anterior enfrenta al médico a una
amplia variedad de preferencias y deseos de los pacientes y sus familias al final de su

vida.

Por ello, el equipo sanitario que tiene a su cargo al paciente sin alternativas de cura,
debe procurar las herramientas que permita a pacientes y familiares afrontar el final de
la vida, siempre teniendo en mente que médicos y enfermeras a la hora de implementar
tratamientos y/o medidas paliativas deben basarse ante todo en los deseos expresados
por el paciente [63], que al ser un ser racional y autbnomo con capacidad de analizar,
tiene el derecho a conocer la verdad. Cuando los sanitarios se ven abocados a comunicar
malas noticias, se genera un gran estrés en el equipo, que en contravia del deber de
cuidar puede provocar dafio con la comunicacion de dicha verdad [64], informacién que
es basica para que el paciente pueda decidir con conocimiento de causa sobre el proceso

de su enfermedad, de su vida y llegado el caso de su muerte.
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Siempre se deber4d mantener abierto el canal de informacion con el paciente,
asegurandose de aclarar todas sus dudas, informacion con la que debera elegir la mejor
alternativa en cada caso, o la que mas se ajuste a los objetivos 0 metas planteadas,
teniendo como limites la ética y las leyes. Sin embargo, hay situaciones donde el paciente
también tiene derecho a no ser informado, a conocer la informacioén en forma parcial o
en forma progresiva, situacién que se justifica ante el principio de no maleficencia dado
el potencial dafio moral que podria generar la verdad, pero de la misma forma el no
conocimiento de la informacion podra generar a los pacientes un dafio emocional
(principio de doble efecto) [65]. Por eso, si considera que el perjuicio es muy probable y

grave, debera darle una informacion concreta y veraz, la mentira es inadmisible.

La iniciativa de no revelar toda la informacion al paciente nace en muchos casos del
intento de la familia de proteger al mismo, buscando entablar con los sanitarios un pacto
de silencio, brindando al enfermo informaciones parciales o evadiendo dar aquellos datos
gue le pueda insinuar su estado real de salud. Si se crea un ambiente de silencio se
puede llevar al enfermo a sentirse aislado, incluso frustrado, se le niega la oportunidad
de desahogarse ya que en muchos casos se da cuenta de que se le oculta algo, el mismo
silencio le puede llevar a sospechar que algo grave le esta sucediendo; este engafio le
priva de aprovechar el tiempo que le resta de vida, incluso para finiquitar asuntos
pendientes dificultando el duelo. Si la familia sigue manteniendo esta postura, el médico
esta en la obligacion de decir la verdad al paciente, aun sin el permiso de la familia tras

haber trabajado a fondo el proceso comunicativo. [66]
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El paciente que se enfrenta al final de la vida tiene una magnitud de decisiones
complejas que solucionar, ver que el tiempo se le agota e incluso se genera la
preocupacion de la sobrecarga fisica, econdmica y emocional de sus familiares. La
actitud de cada uno de los miembros envueltos en esta relacion estara influenciada por

las creencias personales.

La comunicacion permanente entre el equipo sanitario, el paciente y la
familia, permitira ayudarles a ser conscientes de que el paciente no sanara, la misma
espera de la muerte les permite iniciar el duelo de la pérdida que se avecina, y a medida
gue su ser querido empeora, se comienza a ver la muerte como la solucién que permitira

descansar al enfermo y a su vez a la familia del sufrimiento que estan experimentando.

3.9 La calidad de vida frente a futilidad de los tratamientos

La salud es un bien preciado pero relativo que desempefia un papel fundamental en
la vida de las personas. La OMS desde el 17 de abril de 1948 defini6 la salud como el
completo estado de bienestar de naturaleza fisica, psiquicay social. En el momento que
se pierde, por su alteracion, la forma como la persona percibe su calidad de vida se
afectardA en mayor o menor medida segun los criterios objetivos 'y

subjetivos individuales y sociales.

La sociedad actual ve en los avances de la ciencia una herramienta que lleva a las
personas a considerar que son duefias absolutas de su vida, cada individuo decide qué

valor le da a su percepcion de bienestar utilizando sus criterios la calidad de
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vida [67]. Esta mentalidad lleva a considerar que la funcidon del personal sanitario es
buscar la preservacion y prolongaciéon de la vida a toda costa, lo que los lleva a estar

sometidos a las expectativas no realistas de la sociedad.

Esta presion social solo logra de forma contraproducente que lleve a retrasar lo
inevitable, a prolongar un sufrimiento mientras se llega al final de la vida, se sometera al
enfermo a tratamientos indtiles, siendo en ocasiones desproporcionados Yy
extraordinarios, aunque no haya esperanza de curacién. Supone el uso de terapias de
cara a ofrecer una falsa esperanza a el paciente y su familia, generandoles un dafio que

solo prolongara el dolor que estan viviendo (principio de no maleficencia).

El encontrar equilibrio en la atencion y medidas de tratamiento a que se somete el
paciente; logra determinar cuando un tratamiento puede pasar de ser apropiado
a desproporcionado, dependera de la experiencia del equipo médico que debe analizar
las condiciones individuales de cada paciente, su situacion y deseos. Cuando el equipo
sanitario determine que el mantener el tratamiento solo lleva a esfuerzos fatiles se debera
plantear la limitacion del esfuerzo terapéutico, que se define como la decision de
restringir o suspender las medidas con el objetivo de no caer en la obstinacién

terapéutica.

Llegar a la decisiéon de limitar las medidas de tratamiento, puede ser complejo; se
generan diferentes puntos de vista sobre los criterios que deben utilizarse, futilidad de
las medidas, de su caracter ordinario o extraordinario, proporcionado o0
desproporcionado. Puede generarse incluso opiniones enfrentadas entre los sanitarios,

algunos se basaran en criterios subjetivos con base a su experiencia, otros querran ser
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concienzudos en la recoleccion de la informacion necesaria, conocer las limitaciones de
un tratamiento, los deseos del propio paciente y la informacion de familiares y amigos.
Para otros especialistas los criterios deben ser objetivos y hallarse tipificados como tales
por la medicina. La limitacion se debera plantear cuando se cuente con el consenso del
equipo sanitario, tras el andlisis de las diferentes variables mencionadas, asi se podra
considerar que el continuar con las medidas de tratamiento es futil cuando la maxima
calidad de vida conseguida, es menor que la minima calidad de vida aceptable para el
paciente basado en las nociones de una vida “buena” o “mala”. Por ello, cuando el equipo
de salud considera que los esfuerzos son fltiles, se volcard la atencion a

garantizar el confort del enfermo con soporte paliativo [68].

Segun lo expresa Torralba "En el futuro debera desarrollarse una ética del no
poder" (F. Torralba, Futilidad y vulnerabilidad. En La Medicina Paliativa, 2006, pagina
283-298) [69] con limitacién de medidas técnicas, librando a la persona de la esclavitud
tecnoldgica "los seres humanos deberan aceptar no hacer todo lo que son capaces de
hacer tecnolégicamente”, dara apoyo fundamental a las medidas paliativas. No siempre
se puede curar a un ser humano, pero mientras viva, aun en estado muy deteriorado

siempre es posible cuidarle.

La limitacion del esfuerzo terapéutico hace parte fundamental del buen ejercicio
médico. No deja de ser una decision dificil de tomar dadas sus connotaciones éticas; se
debe tener presente no confundir la limitacion terapéutica con la eutanasia. La limitacion
se basarad en no iniciar o mantener ciertas medidas que parecen extraordinarias o

desproporcionadas en situaciones irreversibles o terminales, es esencial diferenciar
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entre terminar activamente con la vida de un paciente a peticion de éste (eutanasia) y
dejar que el curso natural de la enfermedad continte. En el primer caso es el médico
quien realiza una intervencion activa para finalizar con la vida del paciente. En el
segundo, el objetivo terapéutico ya no es prevenir su muerte. Un ejemplo claro se
observa en la practica diaria de las unidades de cuidados intensivos, donde el
especialista de medicina intensiva, se verd enfrentado en muchas ocasiones a
determinar que el objetivo de sobrevivir a la unidad de medicina intensiva con una calidad
de vida aceptable para el paciente, esta mas alla de su alcance, con lo que el objetivo

del tratamiento deberia ser la optimizacion y permision del proceso de la muerte [68].

3.10 Morir con dignidad

El ser humano es poseedor de dignidad, ésta es inherente a su naturaleza y es un
bien irrenunciable que debe ser protegido especialmente cuando las personas se
encuentren en estados que les torne vulnerables. Cuando el enfermo se enfrenta al fin
de su vida, el personal de salud debe cuidar de mantener las condiciones para que la
llegada del fin lo lleve a morir con dignidad. Las condiciones de cada paciente seran
inherentes a él, pero pasaran por evitar el dolor o hacerlo lo mas soportable posible, se
debera limitar las intervenciones invasivas y toda aquella medida que lleve a una
prolongacion injustificada de la vida cuando no hay posibilidad de mejoria. Se debe
permitir a la persona que esté rodeado del afecto de sus seres queridos y preferiblemente
en casa. A pesar de ello la tendencia de la sociedad es buscar en forma insistente el

asistencialismo sanitario, trasladando el cuidado al final de la vida a los hospitales,
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llevando a la persona a la separacién de la familia y a una prolongacion de la agonia por

el advenimiento de las tecnologias médicas.

El buscar que el paciente se enfrente al final de su vida encontrando una muerte con
dignidad es fundamental, el respeto a esa esperanza de poder morir sin sufrimiento o de
no verlo prolongado en forma innecesaria debe orientar al personal sanitario a
interesarse en realizar la formacion necesaria que le ofrezca a la persona las medidas
no solo farmacoldgicas, que permitan abarcar todos los aspectos fisicos y emocionales
del paciente y le brinden el maximo confort posible [70]. Asi se puede decir que el
paciente requiere la atencién por un equipo multidisciplinario que tenga en cuenta todos
los factores presentes en un estado que es dindmico, para permitir la llegada de una

muerte digna y natural.
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CAPITULO IV: El Documento de Voluntades Anticipadas

4.1 Inicios del documento de voluntades anticipadas

La declaracion de Voluntades Vitales Anticipadas, Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA) 6 Documento de Instrucciones Previas esta basado en el respeto y
promocion de la autonomia del paciente, el cual se prolonga cuando éste no puede
decidir por si mismo.

El inicio del DVA no se ha alejado de la controversia que gira en torno a la
eutanasia activa. En su comienzo, los grupos sociales, politicos y religiosos contrarios a
ésta, lo veian como una forma de allanar el camino a su reconocimiento y regulacion,
pues el DVA surgié con la finalidad de solicitar la aplicacién de la eutanasia a algunos
enfermos terminales en Estados Unidos. Sin embargo, las voluntades anticipadas
difiriere del concepto de eutanasia, ya que ésta busca la instauracion de medidas que
acorten la vida de un enfermo, mientras que el DVA solo busca que la persona
pueda manifestar su voluntad de forma previa, por si en un futuro se viese ante una
condicion clinica que deteriore su calidad de vida en forma tal, que se torne inaceptable
segun su principios vitales y a su vez su condicion clinica no le permita manifestarla.

La Euthanasia Society of América, en busca de reconocer la autonomia del paciente
en uso de su capacidad racional en 1967, mencion0 por primera vez la idea de un
documento que registrara la voluntad vital de la poblacion, atribuyéndose la creacion del
DVA a la iniciativa de Luis Kutner, abogado con ejercicio en Chicago, quien en

1967 disefi6 un texto, a través del cual cualquier persona pudiera
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consignar su voluntad de interrumpir un tratamiento en el curso de una enfermedad
terminal.

Esta iniciativa llevdé a que, en 1976, se diera la primera regulacion del DVA en
California en la Natural death Act (Acta acerca de la Muerte Natural). Asi, en Estados
Unidos surgieron varios tipos de documentos (advanced directives) que variaron en su
denominacion y contenido, paraque las personas pudieran dejar registradas
sus instrucciones sobre los cuidados médicos que debian de recibir en el caso de que
no se pueda expresar su voluntad. Estos documentos se simplifican en dos. El
llamado Living Will y el Health Care Proxy o poder médico que se otorga a un
representante para el cuidado de la salud del paciente. Se llegaron a unificar
y reglamentar finalmente por la Uniforml Rigths of the Terminally Acten 1985 [63].

El documento fue creado en busca de dar solucion a los conflictos que se presentaban
entre los profesionales sanitarios, el paciente y sus familias, con relacion a las decisiones
a tomar en el final de la vida. De igual manera intenta dar una orientacién para mediar
entre la posicion de los familiares y profesionales sanitarios acerca de la adecuacion del
esfuerzo terapéutico, teniendo la obligacion de respetar el deseo del paciente y evitar
gue la conciliacion del tratamiento no se viera influenciada por la presion familiar, la
especialidad del profesional sanitario e incluso por sus creencias religiosas.

A partir de la experiencia dada en Estados Unidos, otros paises como Australia y
Nueva Zelanda, introdujeron el mencionado documento. En el caso de Canada se dio a
finales de los afios 80 aprobado por The Health Care Directive Act, el cual busco
reglamentar el derecho de la persona a realizar el documento de voluntades anticipadas.

En el continente asiatico, Singapur fue el pais que mas avanzoé en la implementacion del
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Testamento Vital, quedando limitado para la poblacibn mayor de 21 afios en la
posibilidad de realizar las voluntades anticipadas.

El debate respecto al DVA en Centroamérica y Sur América, marchd con tiempos y
de forma heterogénea. La Ley 194 del 25 de agosto de 2000, de los Derechos y
Responsabilidades del Paciente, marcO en Puerto Rico el visto bueno al DVA,
estableciendo el derecho del ciudadano a definir en forma adelantada su voluntad
con respecto a sus cuidados médicos. México aprobé la Ley de Voluntad anticipada el
19 diciembre de 2007, reglamentando la edad minima para reconocer dicho derecho a
los 16 afios. En Sur América, en Argentina se dio por obligatoriedad el respeto de la
voluntad del paciente terminal a través de su Ley de muerte digna en el afio 2007 [71].

En Europa, tras la aprobacion en California de la Natural Death Act (1976), el
Consejo de Europa adopt6 la Resolucion 3699 (On the rights of the sick and dying),
sobre la voluntad del enfermo en las decisiones que afectaban a su propia vida. En el
afno 1994, se aprobo la Declaracion sobre la Promocion de los Derechos de los pacientes
en Europa, y en el afio 1997 se firmo por los paises miembros, El Convenio del Consejo
de Europa para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano
respecto de las aplicaciones de la biologia y la medicina, citado como Convenio de
Oviedo.

Dinamarca en 1992 fue la primera que reconocié a través de la Proclamacion 782
sobre testamento vital, el derecho del paciente a que se respetara su voluntad y destaco
dentro del acto médico la obligacion del personal sanitario a comprobar la existencia del
DVA. Suiza en el afio 1996 incluyé dentro de su marco juridico la obligacion de los

profesionales de la salud arespetar la autonomia del paciente expresadaen la
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manifestacion de su voluntad en el testament biologique. Holanda, bajo la Ley del 1 de
abril del 2002, reconocié el derecho a la muerte digna y regulé el acceso ala
eutanasia, asi de modo indirecto se tendriaen cuenta la voluntad de los
pacientes. Bélgica reconocié en su ordenamiento legislativo la reglamentacion del
DVA en el aiio 2002, dando como requisito para mantener vigente su validez, que la

persona reivindicara su decisién con una periodicidad cada cinco afios.

El gobierno italiano, a través de la ratificacion del convenio de Oviedo, mediante
la Ley 145 del 28 de marzo del 2001, reconocio el derecho al respeto de la voluntad
anticipada de los pacientes. Francia en la Ley 370 del 22 de abril del 2005, en su articulo
1111-11, limit6é el cumplimiento del DVA, a que el paciente que se enfrentara al final de

su vida, lo hubiese realizado con una anterioridad de al menos tres afios [64].

La ratificacion por Espafia del Convenio en el afio 2000, llevé a modificaciones de la
Ley General de Sanidad, que desembocoé en la Ley 41/2002 del 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente, de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica en la que se realizo la regulacion explicita de lo que

tiene que ver con el DVA.
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4.2 Fundamentos éticos en la manifestacion de voluntades anticipadas

A mediados del siglo XX, tras décadas donde la historia de la humanidad se vio
envuelta en las guerras mundiales, el periodo bélico dio paso a un nuevo renacer de la
sociedad, donde hubo un cambio y empoderamiento de los individuos que exigieron a
sus estados actuaciones que mejoraran sus condiciones de vida.

Asi, la salud siendo uno de los pilares que determinan la calidad de vida del individuo
y se experimenté con una medicalizacion de la sociedad, su practica paternalista de la
medicina basada en el principio de beneficencia buscd el bien del enfermo, pero sin dar
participacion en las decisiones al paciente por considerarle incapaz de discernir sobre lo
gue es bueno y adecuado para él. Esta postura de los profesionales sanitarios entré en
conflicto con el derecho de autonomia de la persona.

La sociedad moderna consider6 como base de su estructura el estar formada por
seres iguales, con los mismos derechos y demandd a sus gobiernos estructuras de
servicios que satisfacieran sus necesidades al tiempo que protegieran sus derechos. El
ciudadano se consider6é un ser libre y autbnomo lo que le permitié exigir al personal
sanitario una relacion de igualdad y por ende el derecho a dar su consentimiento para
ser sometido a tratamientos medicos.

Sin embargo, los profesionales sanitarios solo empezaron a cambiar la forma de ver
al enfermo como un ser que tiene capacidad de tomar decisiones, tras evidenciar como
acuden ante los juzgados para buscar el respeto a su autonomia. Ejemplo de lo anterior
se da en el fallo del caso Schloendorff vs. Society of New York Hospital donde se

reconocio el deber del personal sanitario de solicitar el consentimiento a un paciente para
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ser intervenido quirargicamente; se resalto el derecho de toda persona en el uso de su
juicio al autorizar o no el ser sometido a un tratamiento y se advirtio al personal sanitario
gue no solicitara la autorizacion del paciente, que podria estar en curso en un delito de
agresion personal y podria ser declarado responsable por los dafios y perjuicios
causados.

Pero fue hasta 1983 con el caso Cruzan vs. Departamento de Salud de Missouri que
la Corte Suprema de los Estados Unidos, reconoci6 el derecho de los pacientes a decidir
si se someten o no a un tratamiento médico, incluso si esta en peligro su vida.

La doctrina sobre el consentimiento informado en Estados Unidos, lleva a reconocer
el derecho a la autonomia y dignidad de los pacientes a recibir informacion clara y precisa
sobre su enfermedad, los posibles tratamientos y el derecho a aceptar o no el
procedimiento médico. Esta postura ha salido de las fronteras del pais americano para
extenderse a otros paises que han desarrollado leyes buscando reconocer la autonomia
de la persona como un derecho en &mbitos que tienen que ver con su vida [72].

El principio de autonomia significa etimolégicamente la capacidad de darse a si mismo
las leyes, es este principio quien dio el fundamento ético al documento de voluntades
anticipadas. Teniendo en cuenta lo anterior, laética Kantianatiene un sentido
formal, donde las normas morales serian impuestas al ser humano a través de su propia
razon y no por ninguna instancia externa a €l. En cuanto al campo de la Bioética se baso
en la capacidad de la persona de tomardecisionespara gestionarsu propio
cuerpo, su vida y la muerte, respetando su ser, sus derechos y su dignidad [73].

En la sociedad actual, con los cambios generados por la ciencia en el campo de la

salud, las expectativas de vida y el ingreso al léxico habitual de la calidad de vida, el
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paciente se convirtio en el protagonista central de los servicios de salud. En el ambito de
la ética clinica el personal sanitario abandond la visiéon paternalista del servicio. El modelo
asistencial evolucioné hacia una relacibn médico paciente mas ecuanime, donde
cobro vital importancia el principio de autonomia del paciente dandole la potestad para
gue decidiera con independencia absoluta sobre si mismo. A pesar de que la atencion
sanitaria moderna busca establecer una relacién simétrica, enla practica, el personal
sanitario  establece relaciones con gran frecuencia ante grupos de
pacientes heterogéneos, donde algunos estan muy bien informados y otros pacientes
con una muy baja educacion sanitaria o por su condicién clinica no estan en capacidad
de decidir. Dado lo anterior, a la hora de legislar sobre los derechos de los pacientes y
en concreto en el caso de las voluntades anticipadas es donde cobra especial relevancia

el principio de autonomia.

Se debe hacer esfuerzos para entender estos cambios sociales que llevan a conseguir
su efectividad y la aceptacion por parte de los participes de la atencién sanitaria,
buscando dar un equilibrio entre los principios de autonomia, justicia y beneficencia
e incitando a que el paciente reconozca asumir sus derechos y responsabilidades éticas
con su propia vida y salud. Es menester lograr un sistema que siente un equilibrio
evitando un privilegiado de modo unilateral a la autonomia del paciente, generando un
sistema de salud mas humanizado y una practica médica que no esté simplemente a la
defensiva ante los derechos cada vez mas exigentes de los pacientes.

Las personas en expresion desu libertad podran mostrar anticipadamente sus

decisiones en lo que respecta a su salud y su vision de calidad de vida, el DVA no es
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una expresion de un derecho a morir, si no un instrumento que permite mantener un
canal de comunicacién entre la sociedad y el equipo de salud, para asegurar que los
medios empleados sean acordes a los deseos y proyecto de vida del paciente, evitando
la futilidad de procedimientos, tratamientos y el consiguiente sufrimiento innecesario ante
no haber esperanzas de mejoria (Principio de no Maleficencia).

Como dira H. Kuitert el DVA no busca la muerte temprana del paciente si no evitar
gue muera demasiado tarde [74].

El paciente que dispone de un DVA tiene la tranquilidad de que sus deseos estaran
presentes en el momento de la toma de decisiones, aun si no esta en condiciones de
expresarlos, sobre todo en el momento en que esté enfrentando el final de su vida, lo
que le permite acotar la ansiedad que genera el ser sometido a medidas que sélo le
ofreceran la prolongacion del sufrimiento, mas cuando se es consciente de la
obligatoriedad del cumplimiento de lo expresado en este documento por parte del equipo
sanitario, quien enfocard sus esfuerzos llegado este punto a garantizar que el paciente
gue esté en esta situacion, disponga de los medios necesarios que respondan a sus
cuidados paliativos permitiendo mantenerle en la mejor situacion de confort (Principio de
Beneficencia).

Si el equipo sanitario es capaz de reconocer y entender que se encuentra frente a un
paciente al final de su existencia, debe tomar las medidas pertinentes para adecuar su
esfuerzo terapéutico garantizando las medidas de confort de enfermo, lo anterior permite
gue los recursos econdmicos y técnicos estén a su vez disponibles para otros pacientes

gue pueden beneficiarse de ellos (Principio de Justicia).
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4.3 Documento de Voluntades Anticipadas.

A pesar de que el ser humano tiende a planificar siempre sobre su futuro, este es
un tiempo que no se puede conocer lleno de incertidumbres. Asi, no es probable que una
persona pueda saber de antemano el tipo y nimero de situaciones médicas en las que
pueda encontrarse, siendo imposible que exprese su posicion sobre cada una de ellas,
lo que conlleva a un punto débil del DVA, en el que al determinar los tratamientos que
desea recibir o no, puede ser olvidado alguno, situando el peligro de que la persona se
vea sometida a tratamientos que deseaba evitar, dejando al documento como un mero
papel sin utilidad. Dado lo anterior, los términos que se emplean al redactar la voluntad
deben ser amplios, en concordancia con las necesidades expresadas por el individuo. Al
igual que el olvido puede someter a tratamientos fatiles, el no haber expresado las
voluntades previas podria llevar a que el personal de salud entienda en forma errada que
el paciente deseaba que se le sometiera a cuanto fuere necesario por preservar su vida,
acarreando el riesgo de caer en el encarnizamiento terapéutico. Es asi como la
comunicacion y el acuerdo del equipo sanitario con el paciente (mientras es aln
auténomo) y su familia, debe ser la base de las adecuaciones del esfuerzo terapéutico,
evitando llegar a medidas futiles, priorizando los cuidados paliativos y haciendo
innecesario el DVA [75].

La vision del futuro proximo o lejano de una persona estara influenciada por sus
vivencias y experiencias previas; por lo que no se le deberia permitir tomar decisiones
sobre tratamientos y situaciones clinicas que salen de su posibilidad de conocimiento.
Cuando una persona se dispone a realizar el DVA no tiene forma de conocer como se

sentira y que experimentara en un estado de coma o Alzheimer. Le es imposible
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determinar qué tipo de sensaciones o sentimientos puede tener en su interior alguien en
estado vegetativo, al igual que cualquiera en este estado no puede experimentar un
sentimiento de pérdida de su dignidad, ya que este sentimiento requiere tener
consciencia, preceptos expresados por King en su argumento de la caja negra: "dichos
estados son una caja negra para nosotros” [76].

El DVA puede ser interpretado como un primer escalén hacia la legalizacién de la
eutanasia y el suicidio asistido, se crea una linea delgada entre el participar en forma
activa o pasiva con el fin de la vida de un enfermo, entre el provocar el fin de una vida o
permitir que llegue al no implementar medidas para evitarlo. El acto médico debe y esta
regido por el cédigo de ética, por lo que lo expresado en las voluntades no puede ir en
contra del codigo de ética de la profesion sanitaria, ni de la legislacion vigente. Los
equipos de salud actuaran siempre en busca del beneficio del enfermo, entendiendo que
el instaurar medidas futiles es contrario al bien de la persona, este acto se alejaria del
comportamiento ético de la profesion sanitaria, por ende el documento no tendria motivo
de ser, ya que no es imprescindible indicarle a los sanitarios que sus actos deben estar
regidos por la ética, que a su vez esta supervisada por las agremiaciones de las distintas
disciplinas profesionales que tienen a su cargo el cuidado de la salud de la sociedad.

El equipo de salud que labora en las unidades de cuidados intensivos, en el momento
de implementar un tratamiento, no posee la certeza si éste sera o no efectivo, si permitira
recuperar la salud del enfermo. Autores como William consideran que el DVA puede
inducir a que el equipo sanitario no implemente tratamientos en pacientes que hubiesen
podido recuperar su salud o en personas inconscientes que requieran actuaciones de

urgencia [77].
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Segun Cattorini, el DVA es una herramienta personalista, individualista, al no
reconocer que el paciente es un ser social, que necesita de los demas, de la ayuda de
su familia y en especial del personal sanitario [78]. Se inmiscuye en la relacion entre el
equipo de salud, el paciente y su familia. EI hecho de que se priorice la autonomia del
paciente, lo presenta como un ente individual, solitario y no necesitado de integrarse en
la comunidad, que es duefio de decidir si su vida merece y debe seguir siendo vivida,
negandole la solidaridad de la sociedad y su familia, que persé, han sido parte
fundamental en el desarrollo de la persona y su identidad, por lo que es incomprensible
gue se les aparte en el momento en que la persona desarrolla su DVA, intentando asi
imponer una decision individual a la comunidad.

Sin embargo, en el presente trabajo se considera que el DVA es una expresion
del peincipio de autonomia, estableciendo una gerarquia superior de este principio frente

al criterio social o familiar.

4.3.1 Fundamentos legales del documento de voluntades anticipadas

La segunda guerra mundial, dejé en evidencia la crueldad que puede alcanzar el ser
humano, llegando a desconocer a un individuo como ser poseedor de una dignidad
inherente al hecho de ser persona. Es este desprecio el dirigido hacia una persona o un
pueblo y sus derechos, justificando barbaries para la humanidad. Las sociedades y sus
gobiernos, siendo conscientes del dafio acaecido, aspiraron a un mundo en que los seres

humanos disfruten de la libertad; pero dicha libertad parte del reconocimiento de la

83



El Documento de Voluntades Anticipadas como expresidn del principio Bioético de Autonomia: Un
estudio empirico en los departamentos de Medicina Interna

dignidad intrinseca a la persona y de sus derechos inalienables de todos los seres
humanos.

Este deseo de los pueblos a elevar un concepto mas amplio de libertad, respet6 los
derechos y libertades de las personas, llevando a que los representantes de todos los
gobiernos proclamaran La Declaracién Universal de los Derechos Humanos en la
Asamblea General de las Naciones Unidas en Paris el 10 de diciembre de 1948 en su
Resolucién 217. Este texto se convierte en referencia obligada para todos los textos
constitucionales promulgados con posterioridad [79].

En este contexto las personas exigieron tanto en forma individual como colectiva,
cambios en el ambito sanitario, los cuales llevaron a los gobiernos a reconocer el papel
del paciente como eje central del sistema de salud, haciendo énfasis en la importancia
en el ejercicio de la autonomia del paciente como base de sus derechos y de la relacién
clinico-asistencial.

Siendo congruentes con las demandas sociales, politicas e institucionales, la
Organizacion Médica Mundial hara eco en la misma linea a través de la declaracion de
su 342 Asamblea en septiembre de 1981, enmendada por la 4728 Asamblea General de
Bali, Indonesia, de Septiembre 1995 y revisada su redaccion en la 1712 Sesion del
Consejo en Santiago, Chile, en Octubre del 2005, y reafirmada por la 2002 Sesion del
Consejo de la AMM en Oslo, Noruega, en Abril 2015, se conocera posteriormente como
la declaracion de Lisboa. Donde tras debatir lo que deberia ser el oficio médico, se llego
al consenso de la importancia de resaltar el derecho de todo paciente, (independiente de
su raza, condicion sexual, econémica o religiosa), a recibir una atencidbn médica

adecuada a su condicion de salud, que se respete su condicion como ser autbnomo, a
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guien el médico debe informar en forma clara y suficiente de su estado de salud, para
gue obre en derecho a la autodeterminacion y tome las decisiones libremente en relacion
a su persona, dando o negando su consentimiento para ser sometido a examenes o
tratamientos, y sin importar su posicion, el médico esta en la obligacion de que el paciente
entienda las consecuencias de no dar su consentimiento. Se puntualiza la actitud del
sanitario ante una persona gue no este en condicién de expresar su voluntad. EI médico
debera buscar el consentimiento de un representante legal, pero si esto no fuese posible
y la condicién clinica representa un riesgo para la integridad y vida, se deber&a suponer
el consentimiento, a menos de que sea claro que el paciente hubiese expresado en forma
clara su rechazo a ser intervenido en esa situacion [80].

La AMM en la declaracion de Venecia sobre la enfermedad terminal adoptada por la
352 asamblea de Venecia, ltalia, en Octubre 1983, revisada por la Asamblea en
Pilanesaberg, Sudafrica, en octubre 2006, considera que cuando el paciente se
encuentra ante una situacién donde no es posible recuperar su estado de salud y se
enfrenta al final de la vida, el equipo sanitario debera orientar sus esfuerzos a aliviar el
sufrimiento fisico y psicolégico del enfermo y su familia, garantizando el derecho de toda
persona a una atencion terminal para que la llegada del final de su existencia sea lo mas
dignay aliviadamente posible. Los sanitarios deberan reconocer el derecho del paciente
a redactar un DVA, respetar la voluntad por él expresada en este documento o la que la
persona que él designe como representante al momento de enfrentar un estado clinico
que no permita serle solicitado su consentimiento. La AMM y el CODIGO DE
DEONTOLOGIA MEDICA en su capitulo VII, articulo 36 ara énfasis en la adecuacion del

esfuerzo terapéutico en el paciente terminal, incluyendo la sedacion en el momento de
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la agonia del paciente, asi esta acelere la llegada del desenlace, siempre que no se logre
el control de los sintomas con las demas medidas instauradas y se disponga del
consentimiento del paciente. Eticamente solo ser4 admisible las actuaciones hacia el
cuidado paliativo, no siendo justificable éticamente ayudar a los pacientes de manera

activa a suicidarse [81] [82].

4.3.2 Convenio de Oviedo

Los progresos en la biologia y la medicina deben repercutir en beneficio de la
poblacién en general, como de las futuras generaciones. Pero estos rapidos avances en
la investigacion y tecnologia médica, puede llegar a generar acciones contrarias a la
dignidad humana. Siendo consciente de ello, El Consejo de Europa, con el objetivo de
salvaguardar los derechos y libertades de las personas cre6 una Asamblea
Parlamentaria, cuyo trabajo se encausé en la elaboracién de las medidas pertinentes,
gue garanticen la protecciéon de la dignidad del ser humano y los derechos y libertades
fundamentales de la persona. Dichas recomendaciones se recogieron en el que se
denomind, El Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano, respecto de las aplicaciones de la biologia y la
medicina, que fue suscrito por los paises miembros el 4 de abril de 1997.

Su capitulo |, se enfoca en la regulacion de los derechos de las personas en el area
de la salud y la biomedicina. El convenio debi6 ser el pilar sobre el que los paises que
se adhirieron a él, implementaron en sus legislaciones las medidas necesarias que

permitieron reconocer los derechos de los pacientes, en especial el derecho a recibir una
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informacion clara y suficiente, para que mediante el analisis de ésta, le permita dar su
autorizacion a través del consentimiento informado.

El Articulo 2, fue dedicado a ratificar que el bienestar de la persona prima sobre el
interés de la ciencia. El Articulo 4, se dirigié a los profesionales sanitarios, determinando
las normas de conducta de éstos hacia el paciente, tanto en el ejercicio de la actividad
médica como en el de la investigacion.

El Capitulo Il, sobre el Consentimiento informado, en su Articulo 5, especifica la
obligatoriedad de solicitar la autorizaciébn a toda persona que sea sometida a un
procedimiento en el &mbito sanitario. Pero, para que este consentimiento sea valido
debera haber sido dado por el paciente en forma libre, y tras proporcionarle toda la
informacion necesaria de la finalidad y posibles complicaciones del tratamiento de su
enfermedad. El paciente podra desistir de dicho consentimiento en el momento que él lo
considere oportuno. Su Articulo 17 y 20 enfatiza la restriccion de una intervencion sobre
un paciente que no esta en condiciones de brindar su consentimiento, s6lo en caso de
gue dicha accion conlleve un beneficio directo [83].

El convenio de Oviedo se convirtio en el cimiento que dio estructura al consentimiento

informado como expresién y ejercicio de la autonomia del paciente [58].
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4.3.3 Desarrollo legislativo del documento de Voluntades Anticipadas en

Espafia

El abandono del paternalismo médico y el cambio del sistema sanitario para dar
un mayor peso a la participacion del paciente en la toma de decisiones clinicas, deberan
ser aceptadas y respetadas por los todos los participantes; este cambio conlleva a la
dificultad en la toma de decisiones cuando el paciente esté incapacitado. En tales casos
deben tomarse decisiones de gran complejidad ética y juridica, por lo que el sistema
encuentra en el Documento de Voluntades Anticipadas una ayuda para afrontar en forma
correcta este reto. Es por ello que es importante conocer la dimension del desarrollo
juridico.

El camino legislativo que dio base al disefio e implementacion del documento de
Voluntades Anticipadas en Espafia se proporcioné tanto a nivel central como
autonomico. La base juridica del sistema sanitario espafiol actual parti6 de La
Constitucion de 1978, que en sus articulos 41 y 43, reconoce el derecho a la proteccion
de la salud y responsabiliza al estado de organizar y tutelar la salud de sus ciudadanos
tomando medidas preventivas, asi, como asegurar la asistencia, prestaciones y servicios
necesarios a través de un servicio de salud publico que garantice la asistencia de las
necesidades de las personas.

La Ley 14/1986 de 25 de abril general de sanidad, determindé como serd la relacion
entre el sistema sanitario y el usuario. En particular su articulo 10, que resalta el derecho
del enfermo al respeto de su personalidad, dignidad humana e intimidad, a que sea
adecuadamente informado sobre los servicios sanitarios e incorporar el consentimiento

informado en torno al ejercicio de su autonomia y decision, pero esta ley se olvidé de
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hacer una prevision para el supuesto de la pérdida de facultades que impidan a la
persona tomar decisiones con responsabilidad. En este contexto fue el sistema sanitario,
quien, en busca de facilitar la donaciéon de o6rganos, cre6 un sencillo documento,
mediante el cual la persona puede expresar su voluntad de no alargar su vida por medio
de tratamientos especiales en el caso de enfermedad terminal, consintiendo la donacién
de sus organos.

Formalmente, el primer antecedente normativo en el pais del testamento vital o
documento de voluntad anticipada, se encuentra en el Convenio de Oviedo de 1997 y
ratificado por Espafia mediante Instrumento del 23 de junio de 1999. En enero del afio
2000, entr6 en vigor en Espafia el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos
y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la
Medicina, que en su articulo 9 hace referencia explicita al respeto de los deseos del
paciente, expresados previamente a un procedimiento médico, si en el instante de
realizarse no esta en condicién de expresar su consentimiento o rechazo. La ratificacién
por parte de Espafia del Convenio, llevé a modificaciones de la Ley General de Sanidad,
que desemboco6 en la Ley 41/2002, del 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente, de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica. Supone el reconocimiento en el sistema juridico espafiol de lo
gue se conoce como Documento de Voluntades Anticipadas. Especificamente su articulo
11 estd dedicado al documento de instrucciones previas sobre los cuidados y el
tratamiento de su salud, el destino de su cuerpo o de los 6érganos del mismo si llega el
fallecimiento y la designacion de un representante que vele por el cumplimiento de su

voluntad [67]. Esclarece la no aplicacién de las voluntades contrarias al ordenamiento
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juridico, a la «lex artis», como la formalizaciéon de las voluntades de acuerdo con lo
dispuesto en la legislacion de las Comunidades Autbnomas y se cre6 el Registro nacional
de instrucciones previas [68].

La implementacion del DVA, para que el ciudadano pueda acceder a él, debio
afrontar La legislacién autonémica, que dio pie a la mayor confusién. El desarrollo de
leyes y decretos presentaron diferencias tanto de forma como de fondo, dada la
heterogeneidad de las disposiciones, que pueden ser explicadas por los distintos tiempos
gue tomaron sus cortes en desarrollar la normativa, la profundidad con que tratan el tema,
algunas superficiales, superfluas, generando normativas en algunos casos precipitadas,
imprecisas y confusas e incluso contradictorias y otras bien estructuradas. [69] Pionera
en el tema, es lalLey catalana 21/2000 de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informacion concerniente a la salud y la autonomia del paciente, y a la documentacion
clinica, convirtiéendose en la primera ley autonémica que contendria una definicion de
testamento vital en su articulo 8.1. Para el afio 2013, cada comunidad auténoma inicio
el Registro de Voluntades, que se volco a su vez en el Registro Nacional de instrucciones
previas, con el fin de garantizar el cumplimiento de las disposiciones al poder ser
consultado por el personal sanitario, sin importar el domicilio habitual del enfermo. En
linea con lo dispuesto por la legislacion, EI Cédigo Deontologico del Consejo de Colegios
de Médicos de Catalunya establecié en su articulo 69, que el médico debe respetar las
recomendaciones del paciente en el DVA. Las mismas consideraciones se incluyen en el
codigo de ética y deontologia médica de la Organizacion Médica Colegial, en su articulo

36.4 [84] y en el cddigo deontoldgico de Enfermeria en su articulo 6 [85].
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4.4 Evolucion del DVA en Murcia 'y Andalucia

Numero de inscripciones en el RNIP desde la sincronizacion completa de los registros

autonémicos.

(*) Para inscripciones provisionales referidas a Ceuta y Melilla
Se inicio la serie en 2013, ya que la sincronizacion completa de los registros autonémicos con

el nacional no se concluyé hasta diciembre 2012.

Tabla 9. Numero inscripciones en el RNIP desde sincronizacion completa de los registros

autonémicos. Fuente: registro nacional de instrucciones previas.
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Declarantes con DVA activa por comunidad auténoma y grupos de edad.

Registro Nacional de Instrucciones Previas. Enero 2020.

Tabla 10. Declarantes con DVA activa por comunidad autonomay grupos de edad. Fuente:

registro nacional de instrucciones previas.
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Declarantes con DVA activa por comunidad autbnomay sexo. Registro

Nacional de Instrucciones Previas. Enero 2020.

Tabla 11. Declarantes con DVA activa por comunidad auténoma y sexo. Fuente: registro

nacional de instrucciones previa.
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Nacionalidad de los declarantes del DVA.

Registro Nacional de Instrucciones Previas. Enero 2020.

Tabla 12 Nacionalidad de los declarantes del DVA. Fuente: registro nacional de

instrucciones previas
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El DVA es una herramienta que busca permitir que las personas puedan expresar en
forma anticipada sus deseos en caso de verse ante un estado clinico que no le permita
decidir a qué medidas médicas puede ser sometido. A pesar de estar disponible su uso

por parte de la poblacion en bastante limitado en los paises en el que esta disponible.

Espafia no es ajena a esta realidad, segun los datos estadisticos disponibles hay
registrados a enero del 2019 un total de 278.368 DVA que representa el 0.6% de la
poblacién; con una tasa de 5.96 X 1.000 habitantes. 99.757 son hombres, 165.878

mujeres y en 12.733 no refiere el sexo.

Para 2013 habian 145.775 DVA registrados, con un incremento a 2019 del 90.96%

representados en 132.593 DVA nuevos, con un incremento medio de 9.62% por afio.

En Murcia hay registrados 4.405 DVA, que representa el 0.3% de su poblacion; con
una tasa de 2.98 X 1.000 habitantes. 1.706 son hombres, 2.698 mujeres y en 1 no refiere

el sexo.

Para 2013 habian 2.889 DVA registrados, con un incremento a 2019 del 52.48%

representados en 1.156 DVA nuevos, con un incremento medio de 6.3% por afio.

En Andalucia hay registrados 38.531 DVA, que representa el 0.46% de su poblacién;
con una tasa de 4.60 X 1.000 habitantes. 15.358 son hombres, 23.059 mujeres y en 114

no refiere el sexo.

Para 2013 habian 23.397 DVA registrados, con un incremento a 2019 del 64.69%

representados en 15.134 DVA nuevos, con un incremento medio de 8.6% por afio [86].
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4.5 El personal sanitario y el posicionamiento ante el documento de voluntades

anticipadas

La toma de decisiones por parte del paciente en el &mbito sanitario se debe basar en
el conocimiento sobre su estado de salud, para lo que es fundamental que se genere un
canal de comunicacion abierto y fluido durante la relacién médico paciente. El documento
de voluntades anticipadas es una muestra de la importancia de esta relacion, ya que los
profesionales sanitarios seran quienes mejor pueden dar a conocer el instrumento a sus
pacientes. A pesar de lo anterior, la difusion del DVA no ha cumplido con las expectativas
generadas. Inquietud que ha sido causa de amplias publicaciones en la literatura en el
marco de la atencién primaria, llegando a las conclusiones que parte del problema puede
estar en la falta de conocimiento por parte de algunos profesionales sanitarios
deldocumento de voluntades anticipadas, no tanto en su concepto general y finalidad,
como si en la normativa que le rodea, su contenido, asi, como los tramites para su

registro [87].

La persona que confia el cuidado de su salud al equipo sanitario, puede enfrentarse
a una situacion que no le permita decidir si quiere ser sometido a tratamientos, generando
un problema que abocara discusiones dentro del mismo equipo, y de éste con la familia,
lo que conlleva al deterioro de la relacion entre los actores y asi mismo, dificulta la toma
de decisiones en forma oportuna y adecuada. Siendo este momento donde el DVA brinda
al paciente un medio para que sus deseos se respeten, el poco uso del mismo por la
poblacion esta privando a los usuarios del sistema sanitario de hacer respetar sus

deseos, sobre las convicciones de terceras personas. Para que esta herramienta sea
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mejor conocida y usada en forma general, es fundamental que el personal sanitario tenga
un conocimiento claro del DVA, una actitud a favor del mismo y una voluntad de ofrecerlo
a sus pacientes. Estos hallazgos han sido corroborados en elambito de la atencion
sanitaria espafola, donde los sanitarios manifestaron tener un conocimiento general
sobre qué son las voluntades anticipadas y el documento de voluntades anticipadas y le
ven como un instrumento Gtil, pero desconocen las bases esenciales que necesitan para
orientar al usuario del sistema sanitario con el fin de acceder a este instrumento,
deficiencia que debe subsanarse especialmente en el conjunto de profesionales que
estara implicado en el momento de la toma de decisiones que involucren la ejecucién de
lo referido en el documento de voluntades anticipadas. Asi mismo, si el profesional no
tiene claro los conceptos que engloban el documento de voluntades dificilmente puede

orientar a las personas que pidan informacion [88].

Es de recalcar que los profesionales de la atencion primaria son quienes pueden
brindar un ambiente que favorezca una relacibn mas estrecha con el paciente, lo que
entabla mayor confianza y un dialogo que permite conocer las preferencias de la persona
sobre la toma de decisiones al final de la vida y conocer sus deseos. En especial el
personal de Enfermeria es quien por su cercania entabla una especial relacion con el
paciente, lo que puede acreditarlo como un profesional adecuado, que podra sumar con
su colaboracion a las estrategias que mejoran la difusiéon del documento de voluntades
anticipadas y el acceso al mismo, dada la capacidad que tiene para planificar y
desarrollar procesos integrales que envuelvan a todos los actores (sanitarios,
pacientes y familia) para que se hagan participes de las preferencias y los valores del

paciente acerca de la muerte y el momento de morir [89].
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Simon y cols, afirman que los profesionales sanitarios en general, ven de forma
positiva el documento de voluntades anticipadas y el respeto de la voluntad manifestada
en éste en la préactica clinica. Asi mismo, los médicos y profesionales de Enfermeria,
tienen una actitud favorable de cumplimentar su documento de voluntades anticipadas

[90].

4.6 Conocimiento de la poblacién del documento de voluntades anticipadas

Segun Thomasma, el documento de voluntades anticipadas tiene una baja
penetracion dentro de la poblacion general. En 2004 en su conferencia el colegio Médico
de Madrid comentdé, como tras treinta afilos de experiencia en la aplicacion
de directivas anticipadas en Estados Unidos de América, “solo el 10 por ciento de

los pacientes utiliza el documento de voluntades anticipadas” [91].

La base de esta actitud puede estar en algunos casos relacionada con el no querer
hablar de la muerte por parte de la poblacion; las personas tienden instintivamente a
negarla, pero se ha observado como dicha conducta tiende a cambiar tras lograr hablar
abiertamente y con confianza con el personal sanitario, sobre todo cuando se trata de
enfermos crénicos y con patologia oncolégica, enfermedades que por su evolucion
pueden generar unlargo proceso de relacion médico-paciente, donde el médico debe
proporcionar informacion clinica clara, suficiente y en un lenguaje comprensible, o que
le permite a la persona comprender su enfermedad y profundizar en el tema de la muerte,

sus expectativas, deseos y limitaciones una vez llegado el momento.
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En Espafia, a pesar de que en los ultimos afios se observa una tendencia al alza en
el porcentaje de pacientes que tienen mejor acceso a la informacion e implicacion mas
activa en las decisiones médicas, el conocimiento del documento de voluntades
anticipadas, (especialmente en la poblacion mayor de 75 afios y menor nivel
educativo) es menor; a pesar de esto los pacientes tienen una actitud favorable a

diligenciarlo [92].

A pesar de la consciencia de los derechos del paciente, sigue existiendo una
tendencia paternalista sobre el enfermo, ejemplo de ello es la familia que oculta la
realidad del diagndstico grave al paciente en busca de protegerle del sufrimiento y
ansiedad que esto le pueda generar o porque el equipo médico y los familiares sienten
gue no poseen las herramientas necesarias para dar un apoyo a la persona préxima a la
muerte. Se ha observado como en la poblacion que ha tenido experiencias cercanas con
el final de la vida y en las que el documento de voluntades anticipadas fue de
ayuda, tienen una mayor sensibilidad y mejor actitud hacia el documento, pero aun asi

solo un 3,4% lo ha formalizado [93].
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CAPITULO V: Objetivos e Hipotesis

5.1 Objetivos

5.1.1 Objetivo general.
Determinar la actitud de los usuarios de servicios hospitalarios de Medicina Interna
con respecto a la muerte y limitacién de tratamientos que prolonguen su vida de manera

fatil.

5.1.2 Objetivos especificos.

Verificar si la poblacion objeto del estudio ha recibido informacion de la existencia del
documento de voluntades anticipadas.

Cuantificar en la poblacion objeto del estudio, los que han realizado un documento de
voluntades anticipadas.

Analizar si hay relacién entre la manera como la poblacién afronta la muerte y la

realizacion del documento de voluntades anticipadas.

5.2 Hipotesis

El desconocimiento del Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) y la actitud de
rechazo ante la muerte es la causa de que una persona no tenga un Documento o no lo

desee realizar.
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CAPITULO VI: Material y método

6.1 Disefio del estudio

6.1.1 Tipo y ambito del estudio

Se realizé un estudio observacional, transversal, descriptivo, entre enero y agosto del
2018. Como poblacién objeto se tomo a los usuarios del servicié de Medicina Interna de
los hospitales Rafael Méndez (Lorca — Murcia), Morales Meseguer (Murcia), Santa Lucia
(Cartagena — Murcia) y Hospiten (Estepona -Malaga).

El Hospital Rafael Méndez de Lorca es un hospital publico perteneciente a la red de
hospitales del Servicio Murciano de Salud. Fue inaugurado en 1990, contando en la
actualidad con 283 camas funcionantes, dando atencién a una poblacion de 172.630
habitantes [94].

El Hospital Morales Meseguer de Murcia es un hospital pablico perteneciente a la red
de hospitales del Servicio Murciano de Salud. Fue inaugurado en 1993, contando en la
actualidad con 394 camas funcionantes, dando atencion a una poblaciéon de 520.000
habitantes [62].

El Hospital Santa Lucia es un hospital publico perteneciente a la red de hospitales del
Servicio Murciano de Salud. Fue inaugurado en 2011, contando en la actualidad con 667

camas funcionantes, dando atencién a una poblacién de 279.000 habitantes [95].
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Hospiten — Estepona es un hospital privado ubicado en la poblacion de Estepona —
Malaga, Fue inaugurado en 2005, contando en la actualidad con 70 camas funcionantes

[96], dando atencién a una poblacién de 66.863 habitantes [97].

6.2 Herramientas

Se empled una encuesta disefiada ad hoc que se dividié en tres partes (Anexo 1y 2).
La primera recogié los datos demograficos de la poblacion; a continuacion, se
pregunto por el documento de voluntades anticipadas vy, la tercera, se centré en el Perfil
Revisado de Actitudes hacia la Muerte (PAM-R) que segun los resultados se identifica a
la persona con una actitud de miedo a la muerte, evitacion de la muerte, aceptacion

neutral, aceptacion de acercamiento, aceptacion de escape.

6.3 Céalculo del tamarfio de muestra

Para determinar el tamafio de muestra, se tuvo en cuenta que el disefio del estudio

es descriptivo, por tanto, se selecciono la siguiente férmula para estimar una proporcion:

n=zal22+xpqFE2

Donde:

zal22 = error a a 2 colas, equivalente a 0,025

p = proporcion de la variable de interés

q=1-p

FE = Factor de error que corresponde a la amplitud o anchura que tiene cada mitad

del intervalo de confianza [98].
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Caélculo:

De acuerdo con la informacién obtenida en un estudio previo que empled el
cuestionario de voluntades anticipadas [99], se empled una proporcién de 67,8% que
corresponde a las personas que aceptarian firmar este tipo de documento, en caso de
enfermedad terminal.

p=67,8%
q=1-67,8% = 33,2%
Se desea que el intervalo de confianza tenga una amplitud del 10%
FE=0,1
Error alfa a dos colas corresponde a 0,025, por tanto, el valor z corresponde a 1,96
Aplicando a la férmula se obtiene:
n= zal22+xpqFE2
n= 1,962+ (0,678x0,332)0,12=86,47
Por tanto, para poder estimar la proporcion de personas con actitudes hacia la muerte

con una precision de £10% y un error alfa del 5% se requieren 87 personas.
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6.4 Seleccion de la poblacién

6.4.1 Criterios de inclusion
Se tuvo como criterio de inclusion que las personas fueran usuarios del servicio de
medicina interna entre el periodo en que se realiz6 el estudio, que estuviesen en buena

condicién fisica y mental para contestar el cuestionario.

Tablal3. Criterios de inclusion. Fuente: elaboracién propia

6.4.2 Criterios de exclusion
Se excluy6 aquellos usuarios que por su condicion fisica o mental no estuvieran en

condicion de cumplimentar el cuestionario o que no desearon participar del estudio.

Tabla 14. Criterios de exclusion. Fuente: elaboracion propia

109



El Documento de Voluntades Anticipadas como expresidn del principio Bioético de Autonomia: Un
estudio empirico en los departamentos de Medicina Interna

6.5 Solicitud de Consentimiento informado para participar en este estudio

Previa explicacion del objeto del estudio, se les pidi6 a los participantes que
complementasen en forma andénima el cuestionario impreso.

Dado gue no se recolectaron datos que permitiesen identificar a los participantes, que
el cuestionario se diligencioé en forma individual y voluntaria, y dada la inocuidad de los
resultados para los participantes, se considerd que las personas que recibieron y
entregaron posteriormente el cuestionario daban su consentimiento en forma implicita
para utilizar la informacion recabada. Por lo que no se considerd necesario firmar un

documento de consentimiento informado.

6.6 Variables del estudio

La primera parte del cuestionario recoge variables demogréficas, sociales, culturales
y de salud de la poblacién estudiada que se consideraron como variables

independientes.

6.6.1 Variables socio demograficas.
- Edad: variable cuantitativa continua, definida como la edad del usuario del
servicio de Medicina Interna medida en afos.
-Género: variable cualitativa dicotbmica, definida por la condicibn masculina o
femenina del usuario del servicio de Medicina Interna.
-Escolaridad: variable cualitativa policotomica, definida en funcién del nivel
académico alcanzado por el usuario del servicio de Medicina Interna.

. Estudios Primarios
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. Estudios Secundarios

. Estudios Técnicos

. Estudios Universitarios

. Estudios de Especializacion

-Actividad laboral: variable cualitativa dicotomica que define si el usuario del
Servicio de Medicina Interna esté trabajando o esta en paro.

-Estado civil: variable cualitativa dicotomica que define si el usuario del Servicio
de Medicina Interna esta casado o soltero.

-Hijos: variable cualitativa dicotbmica que define si el usuario del Servicio de
Medicina Interna tiene hijos, categorizado como Sl o NO.

-Religion: variable cualitativa dicotdémica que define si el usuario del Servicio de

Medicina Interna pertenece a algun grupo religioso, categorizado como Sl o NO.

6.6.2 Variables relacionadas con la salud.

Padece de enfermedades créonicas: variable cualitativa dicotomica que define si
el usuario del Servicio de Medicina Interna padece de enfermedad crénica, se categoriza
como Sl o NO.

Conoce algun familiar con enfermedades crénicas o muy incapacitante.
variable cualitativa dicotomica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna

tiene familiares con enfermedad cronica, se categoriza como Sl o NO.
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6.6.3 Variables relacionadas con el Documento de Voluntades anticipadas.

- ¢, Sabia que el documento de voluntades anticipadas es un escrito que contiene
la voluntad de una persona respecto al no permitir que se le practiquen tratamientos
sanitarios en caso de verse en un estado de enfermedad que limite gravemente su
calidad de vida, con el fin de que este deseo se cumpla en el momento en que no tenga
capacidad de expresar por si mismo su nho deseo de iniciarlos?: variable cualitativa
dicotdmica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna conoce el DVA,
categorizado como Sl o NO.

- ¢Considera que el médico debe informar de la existencia del documento de
voluntades anticipadas, ¢como tramitarlo en caso de que en el futuro pudiese padecer
de una enfermedad que afecte considerablemente su calidad de vida?: Variable
cualitativa dicotdbmica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna considera
importante que el médico le informe del DVA, categorizado como Sl o NO.

- ¢, Usted ha considerado hacer un documento de voluntades anticipadas?: variable
cualitativa dicotomica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna a
considerado hacer un DVA, categorizado como Sl o NO.

- ¢Usted tiene ya realizado un documento de voluntades anticipadas?: variable
cualitativa dicotdmica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna ha
realizado un DVA, categorizado como Sl o NO.

- ¢ Desearia hacer el documento de voluntades anticipadas?: variable cualitativa
dicotdmica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna desea realizar un

DVA, categorizado como Sl o NO.
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- ¢,Cree que el documento de voluntades anticipadas es util para el cuidado de un
enfermo que llegado el momento no sea capaz de decidir si continGia con los tratamientos
médicos y que debe ser respetado siempre, independiente del estado de consciencia del
paciente?: variable cualitativa dicotomica que define si el usuario del Servicio de
Medicina Interna considera que el DVA es util para el cuidado del enfermo que llegado
el momento no sea capaz de decidir si continuar con los tratamientos médicos y que
debe ser respetado siempre, categorizado como Sl o NO.

- ¢ Considera que el documento de voluntades anticipadas es una herramienta que
facilita la toma de decisiones de familiares y profesionales, que asegura que se respeten
los deseos de las personas ante el proceso de la muerte?: variable cualitativa dicotomica
que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna considera que el DVA una
herramienta que facilita la toma de decisiones de familiares y profesionales, que asegura
gue respeten los deseos de las personas ante el proceso de la muerte, categorizado
como Sl o NO.

- ¢, Considera que si presentase una enfermedad que comprometa su capacidad de
independencia y calidad de vida no se le realizara tratamientos que pudieran prolongar
en tiempo su vida sin que ello lleve a recuperar o mantener la minima calidad de vida
gue usted considera necesaria?: variable cualitativa dicotémica que define si el usuario
del Servicio de Medicina Interna desea que no se le realicen tratamientos que prolonguen
Su vida si se ve gravemente afectada su calidad de vida e independencia.

Categorizado como Sl o NO.

-¢,Cree que, si usted tuviese que tomar la decision, no autorizaria mas tratamientos

a un familiar en caso de que llegase a estar en un estado de enfermedad que genere
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sufrimiento y pérdida de su calidad de vida, sabiendo que los tratamientos disponibles
no regresaran ese estado de salud, y solo prolongaran su tiempo de vida?: Variable
cualitativa dicotdbmica que define si el usuario del Servicio de Medicina Interna no
autorizaria mas tratamientos a un familiar en caso de que llegase a estar en un estado
de enfermedad que genere sufrimiento y pérdida de su calidad de vida, sabiendo que los
tratamientos disponibles no regresaran ese estado de salud, y solo prolongaran su

tiempo de vida. Categorizado como Sl o NO.

6.6.4 Perfil Revisado de Actitudes hacia la Muerte (PRAM).

El Perfil Revisado de Actitudes hacia la Muerte (PRAM), instrumento que consta de
32 items, puntuando en una escala Likert del 1 al 7, (Variable cuantitativa discreta),
donde 1 es totalmente en desacuerdo y 7 totalmente de acuerdo [60], para cada una de
las dimensiones se debe calcular una puntuacién media de la escala dividiendo la
puntuacion total de la escala por el nimero de items que la forman [100].

Los items de esta escala estan ordenados en categorias factoriales por lo que arrojara
la prueba 5 puntuaciones categéricas y una global.

Segun los resultados se identifica a la persona con una actitud de miedo a la muerte,
evitacion de la muerte, aceptacion neutral, aceptacion de acercamiento, aceptacion de
escape, en donde:

El miedo a la muerte se refiere a la pérdida de la vida en si misma, con el temor y
sufrimiento que rodean este momento.

La evitacion ante la muerte refleja un rechazo con todo lo que se pueda relacionar

con la misma.
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La aceptacion neutral identificara a la persona con un temor a la muerte y lo que le
rodea, pero que la ve como algo que es inevitable, aceptando que en algin momento
debera llegar.

La aceptacion de acercamiento se asocia con una esperanza de una vida después de
la muerte, donde se serd mas feliz.

La aceptaciéon de escape se observara en individuos que tienen problemas para
afrontar la frustracién, el dolor, podrian ver la muerte como una puerta de escape a sus

problemas.

Tabla 15. Clasificacion de dimensiones de actitud ante la muerte en el PRAM. Fuente:
SCHMIDT ET AL.

El (PRAM) tiene un coeficiente alfa de consistencia interna elevado que oscila entre
un minimo de 0,65 a un maximo de 0,97, asi como unos coeficientes de estabilidad test-
retest de cuatro semanas elevados, oscilando estos entre 0,61 y un maximo de 0,95 lo

gue da una alta fiabilidad de la escala [101].
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6.7 Andlisis estadistico

Las variables cualitativas son presentadas en frecuencias y porcentajes. Para
establecer si existe relacion ente estas variables se aplicé la prueba de Ji cuadrado y
cuando la tabla cruzada reportaba era de mas de 2x2, es decir 2xn, se aplicaba la prueba
z de proporciones para especificar en qué par de proporciones se presentaba una

diferencia.

Las variables cuantitativas fueron segmentadas para ver si hay cambios entre la forma
de ver la muerte, los rangos de edad, el sexo, si es religioso, nivel educativo, actividad
laboral, familiares enfermos, si padece de enfermedades y actitudes frente a la muerte,
de acuerdo con las respuestas obtenidas. Por tal motivo, se aplicé la prueba de T-student
para grupos independientes en el caso de las respuestas dicotdbmicas. Cuando la variable
segmentada generaba mas de dos grupos se aplicé la prueba de ANOVA y se realizé el

post hoc de Bonferroni por ser el mas conservador, para las comparaciones por pares.

En todos los casos se escogid un nivel de significancia de p<0,05, los resultados se
muestran en tablas o graficas y el software para el tratamiento de la informacién es

IBMSPSS version 24.
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CAPITULO VII: Resultados

7.1 Descripcion de la muestra

Se entregaron un total de 620 cuestionarios, de los que se recuperaron 491 tras ser
entregados por los participantes del estudio.

Se descartaron los cuestionarios que se devolvieron en blanco o sin ser
cumplimentados en forma total y un cuestionario en el que se respondié mas de una

opcién por cada pregunta del PRAM.

TOTAL DE CUESTIONARIOS ENTREGADOS

M BIEN CUMPLIMENTADO
mEN BLANCO
= INCOMPLETO

MAL CUMPLIMENTADO
m NO RECUPERADOS

Gréfica 1. Numero de cuestionarios entregados. Fuente: elaboracion propia
Esta gréfica representa el nUmero de cuestionarios que se entregaron (620), se
realizaron 491, de los que 392 fueron bien cumplimentados, 75 estaban incompletos, 24
no fueron respondidos, 1 tenia mas de una respuesta por pregunta. 129 cuestionarios no

fueron devueltos al entrevistador.
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7.2 Datos demogréficos

Se obtuvieron respuestas completas de 392 cuestionarios aplicados en 4 hospitales,
tres de la regién de Murcia y uno en Estepona -Malaga. El 75,3% de la muestra
corresponde a 295 mujeres con una edad promedio de 45,59 afios (D.E. 13,46 afios) y
97 hombres (24,7%) de 51,71 afios (D.E. 20,2 afios). Cuando se compara la media de la
edad por medio de la prueba de T-Student para grupos independientes, se encuentra

que los hombres son significativamente mayores (t = -2,78; p = 0,006).

POBLACION ESTUDIADA POR SEXO

= HOMBRES = MUJERES

Grafica 2. Distribucion de la poblacion por sexo. Fuente: elaboracion propia

Esta grafica muestra la distribucién de la poblacién estudiada por sexo, donde el

75.3% corresponde a mujeres y el 24.7% a varones. (Variable Cualitativa dicotémica).
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Distribucion de la poblacion estudiada por edades

DISTRIBUCION POR EDADES
180
160
140
120
100
80
60
L Y .l
20
0
HOMBRES MUJERES
m <20 ANOS 3 2
m 20 - 40 ANOS 28 94
41 - 60 ANOS 39 170
> 60 ANOS 27 29
W <20 ANOS m 20 - 40 ANOS 41 - 60 ANOS > 60 ANOS

Gréfica 3. distribucion de la poblacién por grupo etario. Fuente: elaboracion propia

La distribucion de la poblacion estudiada dividida en cuatro franjas etareas. El

1.27% era menor de 20 afios, el 31.12% tenia entre 20 y 40 afios, el 53.31% estaba en

la franja entre los 41 y 60 afios y el 14.28% tenia mas de 60 afios.
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Distribucion de la poblaciéon estudiada por grado de formacion académica

NIVEL EDUCATIVO
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Grafico 4. distribucién de la poblacion por nivel educativo. Fuente: elaboracién propia

El 15.81% tiene educacion primaria, el 23.46% tiene formacion secundaria, un
14.79% afirmé tener formacion técnica, un 38.77% tiene titulo universitario y un 7.14%
tenia formacién especializada.

Distribucion de la poblacién segun formacién académicay sexo

. Mujer Hombre

Escolaridad : : . .

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Primaria 40 13.6% 22 22.7%*
Secundaria 58 19.7% 34 35.1%*
Técnico 38 12.9% 20 20.6%
Universidad 135 45.8% 17 17.5%*
Especialista 24 8.1% 4 4.1%

Tabla 16. Caracteristicas de escolaridad en la muestra de estudio. *Diferencias

significativas (p<0,05). Fuente: elaboracién propia

La tabla 8 muestra las caracteristicas de escolaridad por sexo. En los niveles de

primaria y secundaria mayormente hombres contestaron el instrumento, mientras que se
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encontrd significativamente un mayor nimero de mujeres en el nivel de universidad
(prueba z de proporciones, p < 0,05).

Actividad laboral de la poblacién estudiada

ESTADO LABORAL

140 131

120
100 80

80

60

34

40 21
20 m/\g

0

<20 ANOS 20 - 40 ANOS 41 - 60 ANOS > 60 ANOS

e HOMBRE MUIJER

Grafico 5. distribucién del estado laboral segun edad y sexo de la poblacién estudiada. Fuente:
elaboracion propia

En la gréfica se describe la distribucion de la poblacion estudiada que refirié estar

trabajando por edad y sexo. 273 personas que corresponde al 69.64% de la poblacion

estudiada estaban trabajando, de donde 79.85% son mujeres y el 20.15% son hombres.

Por edades 60.43% de la poblacion que trabaja esta en la franja de edad entre los 41

— 60 afos, seguido del 36.99% que estan entre 20 — 40 afios.
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Estado laboral de la poblacién estudiada segun su nivel académico

Tabla cruzada

ESCOLARIDAD
Primaria Secundaria Técnico Universidad Especialista Total

TRABAJA Si Recuento 23a 60b 42y, ¢ 126 22b,¢ 273
% dentro de 37,1% 65,2% 72,4% 85,1% 78,6% 70,4%
ESCOLARIDAD
No Recuento 39, 32 160, ¢ 26¢ 6b, c 119
% dentro de 62,9% 34,8% 27,6% 14,9% 21,4% 29,6%
ESCOLARIDAD
Total Recuento 62 92 58 152 28 392
% dentro de 100,0% 100,0%  100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

ESCOLARIDAD

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ESCOLARIDAD categorias cuyas proporciones de
columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintética
Valor Df (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 50,5772 4 0,000
Razén de verosimilitud 49,133 4 0,000
Asociacion lineal por lineal 41,860 1 0,000

N de casos validos 388

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 8.30.

Tabla 9. Estado laboral segun nivel educativo. Fuente: elaboracion propia

La tabla 9. Muestra la relacion de la poblacion entre su estado laboral y el nivel educativo

maximo alcanzado.
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Un total de 119 personas que corresponde al 30.35% de la poblacion estudiada
afirmaron no estar trabajando. El 62.9% de los que tienen formacion de educacion
primaria no trabajan, asi como el 34.8% de los que tienen formacion secundaria, el 27.6%
de los que tienen una titulacién técnica, el 14.9% de los que tienen titulo universitario y

el 21.4% de los que tienen titulo de especialista.
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Estado laboral de la poblacion estudiada segun su estado civil

Tabla cruzada

TRABAJA
Si No Total
ESTADO CIVIL Soltero Recuento 99, 16p 115
% dentro de 36,3% 13,9% 29,6%
TRABAJA
Casado Recuento 1744 99y 273
% dentro de 63,7% 86,1% 70,4%
TRABAJA
Total Recuento 273 115 388
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
TRABAJA

Cada letra del subindice denota un subconjunto de TRABAJA categorias cuyas
proporciones de columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintotica Significacion Significacion
Valor Df (bilateral) exacta (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado de 19,3832 1 0,000
Pearson
Correccion de 18,326 1 0,000
continuidad®
Razon de 21,270 1 0,000
verosimilitud
Prueba exacta 0,000 0,000
de Fisher
Asociacion lineal 19,333 1 0,000
por lineal
N de casos 388
validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado
es 34.09.
b. Sdlo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 10. Estado laboral segun estado civil de la poblacion. Fuente: elaboracién

propia
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273 personas refirieron tener trabajo (70.4% de la poblacion estudiada), de las cuales
el 63.7% esta casado, de las 115 personas que no tenian trabajo (29.6% de la poblacion),
el 86.1% estan casadas.

Distribucidon de la poblacion estudiada que tiene hijos y trabaja

Tabla cruzada

TRABAJA
Si No Total
HIJOS Si Recuento 182, 99, 281
% dentro de 66,7% 86,1% 72,4%
TRABAJA
No Recuento 91a 16p 107
% dentro de 33,3% 13,9% 27,6%
TRABAJA
Total Recuento 273 115 388
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
TRABAJA

Cada letra del subindice denota un subconjunto de TRABAJA categorias cuyas proporciones de
columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintotica Significacion Significacion
Valor Df (bilateral) exacta (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado de 15,2802 1 0,000
Pearson
Correccion de 14,323 1 0,000
continuidad®
Razoén de 16,685 1 0,000
verosimilitud
Prueba exacta 0,000 0,000
de Fisher
Asociacion lineal 15,240 1 0,000
por lineal
N de casos validos 388

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 31.71.
b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 17 Distribucion de la poblacién estudiada que tiene hijos y trabaja. Fuente: elaboracién

propia
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273 personas refirieron tener trabajo (70.3% de la poblacion estudiada), de las

cuales el 33.3% no tiene hijos, mientras que de las 115 personas que no tenian trabajo

(29.7% de la poblacion), el 13.9% no tienen hijos.

Distribucion de la poblacién estudiada que pertenece a un grupo religioso y

trabaja

Tabla cruzada

TRABAJA
Si No Total
PRACTICA Si Recuento 180a 96 276
RELIGION
% dentro de 65,9% 83,5% 71,1%
TRABAJA
No Recuento 93a 19 112
% dentro de 34,1% 16,5% 28,9%
TRABAJA
Total Recuento 273 115 388
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%

TRABAJA

Cada letra del subindice denota un subconjunto de TRABAJA categorias cuyas proporciones de columna
no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.
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Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintotica Significacion Significacion
Valor Df (bilateral) exacta (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado de 12,1292 1 0,000
Pearson
Correccioén de 11,290 1 0,001
continuidad®
Razé6n de 13,001 1 0,000
verosimilitud
Prueba exacta 0,001 0,000
de Fisher
Asociacion lineal 12,098 1 0,001
por lineal
N de casos 388
validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 33.20.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 18. Distribucion de la poblacién estudiada que pertenece a un grupo religioso y

trabaja. Fuente: elaboracion propia

273 personas refirieron tener trabajo (70.3% de la poblacion estudiada), de las cuales

el 34.1% no pertenece a ningun grupo religioso, mientras que de las 115 personas que

no tenian trabajo (29.7% de la poblacion), el 16.5% no pertenecian a ningln grupo

religioso.
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Distribucion de la poblacion estudiada que tiene familiares con enfermedades
crénicas y trabaja

Tabla cruzada

TRABAJA
Si No Total
FAMILIAR Si Recuento 163a 75a 238
ENFERMO % dentro 59,7% 65,2% 61,3%
de
TRABAJA
No Recuento 110a 40a 150
% dentro 40,3% 34,8% 38,7%
de
TRABAJA
Total Recuento 273 115 388
% dentro 100,0% 100,0% 100,0%
de
TRABAJA

Cada letra del subindice denota un subconjunto de TRABAJA categorias cuyas proporciones de

columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.
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Significacion Significacion
asintotica exacta Significacion
Valor Df (bilateral) (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado 1,0362 0,309
de Pearson
Correccion de 0,817 0,366
continuidad®
Razon de 1,045 0,307
verosimilitud
Prueba exacta 0,361 0,183
de Fisher
Asociacion 1,033 0,309
lineal por lineal
N de casos 388

validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado

es 44.46.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 19. Distribucion de la poblacién estudiada que tiene familiares con enfermedades

cronicas y trabaja. Fuente: elaboracién propia

273 personas refirieron tener trabajo (70.3% de la poblacion estudiada), de las cuales

el 59.7% tienen algun familiar con enfermedades crénicas, mientras que de las 115
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personas que no tenian trabajo (29.7% de la poblacion), el 65.2% tienen algun familiar

con enfermedades cronicas.

Resumen de procesamiento de casos

Casos
Valido Perdido Total
Porcentaj Porcentaj Porcentaj
N e N e N e

SEXO * 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
TRABAJA 8
ESTADO CIVIL* 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
TRABAJA 8
HIJOS * 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
TRABAJA 8
PRACTICA 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
RELIGION * 8
TRABAJA
ENFERMEDADE 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
S * TRABAJA 8
FAMILIAR 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
ENFERMO * 8
TRABAJA
ESCOLARIDAD * 38 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
TRABAJA 8

Tabla 20. Resumen de procesamiento de casos. Fuente: elaboracion propia

La tabla 14 muestra el resumen de procesamiento de casos que se realiz6 para la

variable actividad laboral.
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Relacion entre el estado civil de la poblacion estudiada 'y su grado de escolaridad

Tabla cruzada

ESCOLARIDAD
Primaria | Secundaria Técnico Universidad | Especialista Total
ESTADO | Soltero | Recuento 11a 30a 21a 41, 12, 115
CIVIL
% dentro de| 17,7% 32,6% 36,2% 27,0% 42,9% 29,3%
ESCOLARID
AD
Casad | Recuento 51a 62a 37a 1114 16a 277
0
% dentro de| 82,3% 67,4% 63,8% 73,0% 57,1% 70,7%
ESCOLARID
AD
Total Recuento 62 92 58 152 28 392
% dentro de| 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
ESCOLARID
AD

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ESCOLARIDAD categorias cuyas proporciones de columna no
difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintética
Valor df (bilateral)
Chi-cuadrado de 8,6952 4 0,069
Pearson
Razon de verosimilitud 8,884 4 0,064
Asociacion lineal por 1,877 1 0,171
lineal
N de casos validos 392

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento

minimo esperado es 8.21.

Tabla 21. Relacion entre estado civil y escolaridad. Fuente: elaboracion propia
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De la relacion entre el nivel educativo maximo alcanzado por la poblacion estudiada
y el estado civil, un total de 277 personas estan casadas que corresponde al 70.7% de
la muestra. De los que tienen formacién primaria el 82.3% estan casados, el 67.4% de
los que tienen secundaria, el 63.8% de los que tienen una titulacidn técnica, el 73% de

los universitarios y el 57.1% de los que tienen titulo de especialista estan casados.
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Relacion entre el grado de escolaridad de la poblacion estudiada y si tienen hijos

Tabla cruzada

ESCOLARIDAD
Primaria | Secundaria | Técnico | Universidad | Especialista | Total
HIJOS Si Recuento 58a 63p 454 v 99y 20p 285
% dentro de|93,5% |68,5% 77,6% |65,1% 71,4% 72,7%
ESCOLARIDAD
No Recuento 44 29 13ab 53b 8b 107
% dentro de | 6,5% 31,5% 22,4% | 34,9% 28,6% 27,3%
ESCOLARIDAD
Total Recuento 62 92 58 152 28 392
% dentro de | 100,0% | 100,0% 100,0% | 100,0% 100,0% 100,0%
ESCOLARIDAD

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ESCOLARIDAD categorias cuyas proporciones de columna no

difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Valor Df Significacion asintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 19,5142 4 0,001
Razoén de verosimilitud 23,430 4 0,000
Asociacion lineal por lineal 9,726 1 0,002
N de casos validos 392

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 7.64.

Tabla 22. Relacion entre el grado de escolaridad de la poblacion estudiada y si tienen

hijos. Fuente: elaboracion propia

El 72.7% de la poblacion estudiada afirmé tener hijos. De los que tienen formacion

primaria el 93.5% tienen hijos, el 68.5% de los que tienen secundaria, el 77.6% de los
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gue tienen una titulacion técnica, el 65.1% de los universitarios y el 71.41% de los que
tienen titulo de especialista.

Distribucion de la poblacién segun su pertenencia a un grupo religioso

NO PERTENECE A NINGUN GRUPO RELIGIOSO
46 45

50

40

30

20 1 9 2.8

0 . 4 Z . — MUJER

. A 4 HOMBRE
<20 ANOS 20-40 ANOS 41 A 60 ANOS > 60 ANOS

m HOMBRE 1 9 7 1
B MUJER 1 46 45 2.8

Gréfico 6. relacidon de la poblacion que no pertenece a ningun grupo religioso. Fuente:
elaboracién propia

El grafico 6 muestra la distribucién de la poblacion que refiere no pertenecer a ningiin
grupo religioso, diferenciado por edad y sexo.

La poblacion estudiada que refirid no pertenecer a ningun grupo religioso fue el
28.58%, de los cuales 83.93% son mujeres y el 16.07% son hombres. Por edades, los
menores de 20 afos representaron el 1.79% de las personas que refieren no pertenecer
a ningun grupo religioso, el grupo entre 20 a 40 afos fueron el 49.1%, la poblacion entre

los 41 a 60 afo el 46.43% y los mayores de 60 afos el 2.68%.
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Distribucién de la poblacion segun su escolaridad y practica religiosa

Tabla cruzada

ESCOLARIDAD
Primaria | Secundaria | Técnico | Universidad | Especialista | Total
PRACTICA Si Recuento 54a 62a,b 47ab 98p 19,1 280
RELIGION % dentro de| 87,1% 67,4% 81,0% 64,5% 67,9% 71,4%
ESCOLARIDAD
No Recuento 8a 303, b 11ap 54 9a,b 112
% dentro de| 12,9% 32,6% 19,0% 35,5% 32,1% 28,6%
ESCOLARIDAD
Total Recuento 62 92 58 152 28 392
% dentro de | 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
ESCOLARIDAD

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ESCOLARIDAD categorias cuyas proporciones de columna no

difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Valor df Significacidnasintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 14,5932 4 0,006
Razon de verosimilitud 15,883 4 0,003
Asociacion lineal por lineal 6,476 1 0,011
N de casos validos 392

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 8.00.

Tabla 23. Relacién entre escolaridad y practica religiosa. Fuente: elaboracion

propia

El 71.47% de la poblacion estudiada afirmé practicar alguna religion. De los que tienen

formacion primaria el 87.1% practica alguna religion, el 67.4% de los que tienen
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secundaria, el 81% de los que tienen una titulacion técnica, el 64.5% de los universitarios

y el 67.9% de los que tienen titulo de especialista.

Resumen de procesamiento de casos

Casos
Valido Perdido Total
N  Porcentaje N Porcentaje N Porcentaje
SEXO * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%
TRABAJA * ESCOLARIDAD 388 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
ESTADO CIVIL * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%
HIJOS * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%
PRACTICA RELIGION * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%
FAMILIAR ENFERMO * ESCOLARIDAD 392 100,0% O 0,0% 392 100,0%

Tabla 24. Resumen de procesamiento de casos. Fuente: elaboracion propia

La tabla 18 muestra el resumen de procesamiento de casos que se realizé para

la variable escolaridad.
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7.3 Variables relacionadas con la salud

ENFERMEDAD CRONICA

108, 28%

S
284, 72% HNO

Grafico 7. distribucién de la poblacién con enfermedades crénicas. elaboracién propia
De las 392 personas, refirieron no padecer ninguna enfermedad cronica 284 que
corresponde al 72.48% de la poblacion estudiada. Las restantes 108 personas que

corresponde al 27.52% afirmaron padecer alguna enfermedad cronica.
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Distribucion de la poblacion que padece enfermedades segun su sexo

Tabla cruzada

ENFERMEDADES

Si No Total

SEXO Mujer Recuento 58a 237y 295
% dentro de ENFERMEDADES 53,7% 83,5% 75,3%

Hombre Recuento 50a 47y 97

% dentro de ENFERMEDADES 46,3% 16,5% 24,7%

Total Recuento 108 284 392
% dentro de ENFERMEDADES 100,0% 100,0% 100,0%

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de
columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion Significacion
asintética Significacion exacta exacta
Valor df (bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi- 37,1812 1 0,000
cuadrado de
Pearson
Correccion 35,601 1 0,000
de
continuidad®
Razon de 34,690 1 0,000
verosimilitud
Prueba 0,000 0,000
exacta de
Fisher
Asociacién 37,086 1 0,000
lineal por
lineal
N de casos 392
validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 26.72.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 19. Distribucion de la poblacién segln su sexo y si padece enfermedad crénica.
Fuente: elaboracién propia
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La distribucion de la poblacién por sexos afirmé padecer alguna enfermedad crénica.
De las 108 personas que afirmaron tener alguna enfermedad, el 53.7% era mujer y el
46.3% eran hombres.

Distribucidn por grupo etareo de la poblacién estudiada que padece

enfermedades crénicas

ENFERMEDAD CRONICA

= <20 ANOS = 20-40ANOS = 41-60ANOS >60 ANOS

Gréfico 8. distribucién por edades de la poblacion estudiada que padece enfermedades

cronicas. Fuente: elaboracion propia.
El grafico 8 representa la distribucion por edades de la poblacién estudiada que afirmo
padecer de enfermedades crénicas.108 personas refirieron padecer enfermedades
cronicas, de estos el 2.7% tenia menos de 20 afios, 26% esté entre los 20 — 40 afios,

41.7% entre los 41 -60 afos y 29.6% es mayor de 60 afos.
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Distribucion de la poblacion estudiada con respecto a su estado civil y el

padecimiento de enfermedades crdnicas

Tabla cruzada

ENFERMEDADES
Si No Total
ESTADO Soltero Recuento 244 914 115
CIVIL

% dentro de ENFERMEDADES 20.9% 79.1% 29,3%

Casado Recuento 84, 193a 277
% dentro de ENFERMEDADES 30.3% 68,0% 70,7%

Total Recuento 108 284 392
% dentro de ENFERMEDADES 100,0% 100,0% 100,0%

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de columna
no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado
Significacion
Significacion exacta exacta
Valor df Significacion asintoética (bilateral) (bilateral) (unilateral)

Chi- 3,6402 1 0,056
cuadrado de

Pearson

Correccion 3,181 1 0,074
de

continuidad®

Razoén de 3,770 1 0,052
verosimilitud

Prueba 0,063 0,036
exacta de

Fisher

Asociacién 3,631 1 0,057
lineal por

lineal

N de casos 392

validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 31.68.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 20. Relacion entre el estado civil de la poblacién y enfermedades crénicas. Fuente:

elaboracion propia
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En la prevalencia de enfermedades crdnicas segun el estado civil de la persona, el

70.7% de la poblacion estudiada esta casado, de los que el 30.3% padece alguna

enfermedad cronica. Los solteros representan el 29.3% de la poblacion estudiada de los

gue 20.9% padece alguna enfermedad cronica.

Distribucion de la poblacion estudiada con respecto a su estado laboral y el

padecimiento de enfermedades crdnicas

Tabla cruzada

ENFERMEDADES
Si No Total
TRABAJA Si Recuento 34, 23% 273
% dentro de 31,5% 85,4% 70,4%
ENFERMEDADES
No Recuento 744 41p 115
% dentro de 68,5% 14,6% 29,6%
ENFERMEDADES
Total Recuento 108 280 388
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%

ENFERMEDADES

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de columna
no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion asintotica

Significacion exacta

Significacion

Valor df (bilateral) (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado de 108,4772 1 0,000
Pearson
Correccion de 105,909 1 0,000
continuidad®
Razon de 103,868 1 0,000
verosimilitud
Prueba exacta de 0,000 0,000
Fisher
Asociacion lineal por 108,198 1 0,000
lineal
N de casos validos 388

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado

es 32.01.
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b. Solo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 25. Relacién entre padecer enfermedades crénicas y el estado laboral de la

poblacion. Fuente: elaboracién propia

En total 273 personas trabajan, de las que 31.5% padece alguna enfermedad cronica.

De las personas que no trabajan refirieron padecer enfermedades cronicas el 68.5%.
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Distribucion de la poblacion estudiada que padece enfermedades crénicas y

Su pertenencia a un grupo religioso

Tabla cruzada

ENFERMEDADES
Si No Total
PRACTICA Si Recuento 89a 191p 280
RELIGION

% dentro de ENFERMEDADES 82,4% 67,3% 71,4%

No Recuento 19, 93p 112
% dentro de ENFERMEDADES 17,6% 32,7% 28,6%

Total Recuento 108 284 392
% dentro de ENFERMEDADES 100,0% 100,0% 100,0%

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de columna
no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado
Significacion
Significacion exacta exacta
Valor df Significacioén asintoética (bilateral) (bilateral) (unilateral)

Chi- 8,8042 1 0,003
cuadrado de

Pearson

Correccion 8,078 1 0,004
de

continuidad®

Razoén de 9,384 1 0,002
verosimilitud

Prueba 0,003 0,002
exacta de

Fisher

Asociacion 8,782 1 0,003
lineal por

lineal

N de casos 392

validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 30.86.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 26. Relacién entre padecer enfermedades crénicas y pertenencia a un grupo

religioso. Fuente: elaboracién propia
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108 personas que representa el 27.55% de la poblacion refiri6 padecer alguna
enfermedad crénica, de los cuales el 82.4% pertenece a un grupo religioso. De las
personas que no padecen enfermedades el 67.3% indico que pertenece a un grupo
religioso.

Distribucion de la poblacién estudiada que padece enfermedades cronicas y

tiene hijos

Tabla cruzada

ENFERMEDADES

Si No Total

HIJOS Si Recuento 84a 201a 285
% dentro de ENFERMEDADES 77,8% 70,8% 72,7%

No Recuento 244 83a 107
% dentro de ENFERMEDADES 22,2% 29,2% 27,3%

Total Recuento 108 284 392
% dentro de ENFERMEDADES 100,0% 100,0% 100,0%

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de
columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
Significacioén asintética Significacion exacta exacta
Valor  df (bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado 1,9342 1 0,164
de Pearson
Correccion de 1597 1 0,206
continuidad®
Razon de 1,987 1 0,159
verosimilitud
Prueba exacta 0,204 0,102
de Fisher
Asociacion 1,929 1 0,165
lineal por lineal
N de casos 392
validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 29.48.
b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 27. Relacién entre las personas que tienen hijos y padecen enfermedades croénicas.

Fuente: elaboracion propia
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77.8% de las personas que refieren padecer una enfermedad crénica afirma tener
hijos. De los que no padecen de enfermedades, el 70.8% tiene hijos.
Distribucion de la poblacién estudiada segun su nivel educativo y que padece

enfermedades crénicas

Tabla cruzada

ENFERMEDADES
Si No Total
ESCOLARIDAD Primaria Recuento 222 404 62
% dentro de 20,4% 14,1% 15,8%
ENFERMEDADES
Secundaria Recuento 252 67a 92
% dentro de 23,1% 23,6% 23,5%
ENFERMEDADES
Técnico Recuento 29, 2% 58
% dentro de 26,9% 10,2% 14,8%
ENFERMEDADES
Universidad Recuento 23a 129y 152
% dentro de 21,3% 45,4% 38,8%
ENFERMEDADES
Especialista Recuento 9a 19a 28
% dentro de 8,3% 6,7% 7,1%
ENFERMEDADES
Total Recuento 108 284 392
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
ENFERMEDADES

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de
columna no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.
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Pruebas de chi-cuadrado
Significacion asintotica

Valor Df (bilateral)
Chi-cuadrado 28,6462 4 0,000
de Pearson
Razoén de 28,461 4 0,000
verosimilitud
Asociacion 5,507 1 0,019
lineal por lineal
N de casos 392
validos

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento
minimo esperado es 7.71.

Tabla 28 Relacion entre las personas que padecen enfermedades crénicas y su nivel

educativo. Fuente: elaboracion propia

La tabla 23 muestra el porcentaje de las personas de la poblacién estudiada que
padece enfermedades cronicas y su nivel educativo. 108 personas que corresponde al
27.6% de la poblacion estudiada, refirieron que padecen enfermedad crénica, de éstos
el 20.4% tiene formacion primaria, 23.1% secundaria, 26.9% tiene titulacion técnica, el

21.3% universitaria y 8.3% especializada.
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Distribucidn de la poblacion estudiada que padece enfermedad crénicay que a

su vez tiene un familiar con enfermedad crénica

Tabla cruzada

ENFERMEDADES
Si No Total
FAMILIAR Si Recuento 914 151p 242
ENFERMO
% dentro de 84,3% 53,2% 61,7%
ENFERMEDADES
No Recuento 17a 133p 150
% dentro de 15,7% 46,8% 38,3%
ENFERMEDADES
Total Recuento 108 284 392
% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%

ENFERMEDADES

Cada letra del subindice denota un subconjunto de ENFERMEDADES categorias cuyas proporciones de columna

no difieren de forma significativa entre si en el nivel .05.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion asintética

Significacién exacta

Significacion

Valor  df (bilateral) (bilateral) exacta (unilateral)
Chi-cuadrado de 32,0162 1 0,000
Pearson
Correccion de 30,714 1 0,000
continuidad®
Razon de 35,032 1 0,000
verosimilitud
Prueba exacta de 0,000 0,000
Fisher
Asociacion lineal por 31,935 1 0,000
lineal
N de casos validos 392

a. 0 casillas (.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 41.33.

b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2

Tabla 29. Relacién entre las personas que padecen enfermedades crénicas y a su vez

tienen familiares con enfermedades crénicas. Fuente: elaboracion propia
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La tabla 25 muestra el porcentaje de la poblacion estudiada que afirmé padecer
alguna enfermedad cronica y a su vez tiene familiares con enfermedades crénicas. 242
personas de la poblacion estudiada (61.7%) tiene familiares con enfermedades cronicas,

de los cuales el 84.3% (91 personas) afirmaron padecer alguna enfermedad crénica.

Resumen de procesamiento de casos

Casos

Vélido Perdido Total

N Porcentaje N  Porcentaje N Porcentaje
SEXO * 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES
TRABAJA * 388 99,0% 4 1,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES
ESTADO CIVIL* 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES
PRACTICA 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
RELIGION *
ENFERMEDADES
HIJOS * 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES
FAMILIAR 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
ENFERMO *
ENFERMEDADES
ESCOLARIDAD * 392 100,0% 0 0,0% 392 100,0%
ENFERMEDADES

Tabla 30. Resumen de procesamiento de casos. Fuente: elaboracién propia

La tabla 26. muestra el resumen de procesamiento de casos que se realiz6 para la

variable enfermedades croénicas.
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Caracteristicas demograficas y sociales

Trabaja Si

No
Estado civil Soltero

Casado
Hijos Si

No
Practica Si
religion No
Enfermedades Si

No
Familiar Si
enfermo No

Mujer

218
73
81

214

213
82

201
94
58

237

176

119

74.9%
25.1%
27.5%
72.5%
72.2%
27.8%
68.1%
31.9%
19.7%
80.3%
59.7%
40.3%

55
42
34
63
72
25
79
18
50
47
66
31

Capitulo VII. Resultados

Hombre

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

56.7%
43.3%
35.1%
64.9%
74.2%
25.8%
81.4%
18.6%
51.5%
48.5%
68.0%
32.0%

Valor

0.001

0.154

0.698

0.012

<0.001

0.141

Tabla 31. Otras caracteristicas demograficas y sociales de la muestra. Fuente:

elaboracion propia

Caracteristicas relacionadas con vinculacion laboral, religiosa, entre otras, son

planteadas en la tabla 24. En estas variables los valores p son obtenidos por medio de

la prueba Ji-cuadrado encontrando relacion entre el sexo y la vinculacion laboral, las

mujeres en la muestra tienen mas empleo (Ji cuadrado = 11,57; p = 0,001), los hombres

practican mas una religion y padecen una enfermedad crénica con respecto a las mujeres

(Ji cuadrado = 6,33; p = 0,012 y Ji cuadrado = 37,18; p < 0,001; respectivamente).
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7.4 Variables relacionadas con el DVA

Distribucion de la poblacion estudiada segun su conocimiento del DVA

CONOCE EL DVA

NO, 77

Gréfica 9. distribucion de la poblacidn segun su conocimiento del DVA. Fuente:
elaboracion propia
La grafica 9 muestra la distribucién de la poblacion estudiada con respecto a su
conocimiento del DVA. 315 personas (80.36% de la poblacién estudiada) afirmaron
conocer que era un DVA, mientras que las restantes 77 personas (19.64%) refirieron

desconocer que era este documento.
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Distribucion de la poblacion que conoce el DVA por edad y sexo

POBLACION QUE CONOCE EL

3
200 142 O

- T 1 30’8 19 24 2 ®

A — R S ———— S ——
<20 ANOS 20-40 ANOS 41-60 ANOS >60 ANOS

<20 ANOS 20-40 ANOS 41-60 ANOS >60 ANOS

B HOMBRE 1 30 19 20
EMUJER 1 78 142 24

B HOMBRE EMUIJER

Gréafico 10. distribucién de la poblacién que conoce el DVA por edad y sexo. Fuente:

elaboracion propia

La grafica 10 muestra la distribucién de la poblacion estudiada que refirié conocer el

DVA por edad y sexo. 315 personas (80.36% de la poblacién estudiada) afirmaron

conocer que era un DVA, de las cuales el 77.78% son mujeres y el 22.22% son hombres.

Por edades el 0.63% tiene menos de 20 afios, 34.29% esta la franja de 20-40 afos,

51.11% tiene entre 41-60 afios y el 13.97% son mayores de 60 afios.

Las 77 personas (

19.64%) que refirieron desconocer que era el DVA, 64.94% eran

mujeres y el 35.06% son hombres.

Por edades el 1.3% tiene menos de 20 afios, 32.47% esta en la franja de 20-40 afios,

49.35% tiene entre 41-60 afios y el 16.88% son mayores de 60 afos.
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Distribucion de la poblacion estudiada segun considera necesario que el médico

informe del DVA

EL MEDICO DEBE INFORMAR SOBRE
EL DVA

CONOCE ELDVA NO CONOCE EL DVA
m S| DEBE INFORMAR 307 67
= NO DEBE INFORMAR 7 10

m S| DEBE INFORMAR NO DEBE INFORMAR

Grafica 11. distribucion de la poblacion estudiada segun considera necesario que el
médico informe del DVA. Fuente: elaboracién propia
El grafico 11 muestra la distribucion de la poblacién estudiada segun considera
importante que el médico informe sobre el DVA. 374 personas (95.41%) consideraron
importante que el médico de informacién con respecto al DVA, de estos el 82.1% conocia
la existencia del DVA y el 17.9% desconocia la existencia de este documento.
De las 18 personas que consideraron que el médico no debe informar del DVA, el

55.6% no conocia la existencia del DVA.
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7.5 Variables relacionadas con la actitud hacia la muerte

Distribucidn de la poblacion estudiada de hombres y mujeres por su actitud

hacia la muerte

Actitudes Mujer Hombre Total
t:r?t(j:eartg Media Desviacion Media Desviacion Media Desviacion
estandar estandar estandar

Aceptacion 3.71 149 348 1.79 3.65 1.57
de
acercamiento
Evitacion 4.41 1.65 4.45 1.35 4.42 1.58
Escape 3.36 1.61 3.27 1.62 3.34 1.61
Miedo 4.23* 164 3.77* 1.46 4.12 1.61
Neutro 5.59* 0.96 5.20* 147 5.49 1.12

Tabla 32. Promedios y desviaciones estandar de las puntuaciones de las actitudes hacia
la muerte en hombres y mujeres. *Diferencias significativas (p<0,05). Fuente: elaboracion

propia

La tabla 28 presenta las medias de las puntuaciones comparadas por sexo. Se puede
apreciar que la actitud de Miedo hacia la muerte presentd una diferencia significativa en
la muestra (t student = 2,47; p = 0,01) y también se evidencié este comportamiento en
Neutro (t student = 2,45; p = 0.01). Las demas actitudes no presentaron diferencias entre

sus puntuaciones medias en hombres y mujeres.
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Distribucion de la poblacion segun su edad y su actitud ante la muerte

Grupos
de edad

5,00 £

5,00

4,00

Media

3,007

2,00

1,00

0,00 T T T T T
Aceptacion de Evitacion Escape Miedo MNeutro
acercamiento

Tabla 33. Poblaciéon segun su edad y su actitud ante la muerte. Fuente: elaboracion

propia

Se realizan grupos por cuartiles de la edad para comparar las actitudes hacia la
muerte, donde el grupo 1 esta entre 18 y 35 afios, grupo 2 entre 35 y 46 afios, grupo 3
entre 46 y 56 y grupo 4 entre 56 y 96 afnos.

Se aplicé una ANOVA de una via para comparar las medias de las actitudes hacia la
muerte en los grupos de edad categorizados por cuartiles y se encontraron diferencias
en las categorias de aceptacion de acercamiento, evitacion y escape (p<0,01). En miedo
y neutro no se encontré diferencia en la media de la puntuacién entre los grupos de edad

conformado (p>0,05). Un andlisis post hoc con el método de Bonferroni encontré que
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entre los grupos de edad 1y 2 no se encontré diferencia en su puntuacion (p>0,05), en
las categorias de actitudes hacia la muerte que mostraron significancias.
Distribucion de la poblacién segln su pertenencia a un grupo religioso y su

actitud ante la muerte.

Si No Valor p
Desviacio
Actitudes hacia la n Desviacio
muerte Media | estandar | Media | n estandar
Aceptacién de 3,77 16 | 3,36 1,31 0,01
acercamiento 6
Evitacion 4,44 15| 4,37 1,73 0,71
2
Escape 3,45 16 | 3,06 1,48 0,03
5
Miedo 4,02 1,5 | 4,37 1,68 0,05
7
Neutro 5,52 1,1 | 5,44 1,02 0,53
6

Tabla 34. Promedios y desviaciones estandar de las puntuaciones de las actitudes hacia
la muerte en religiosos y no religiosos. *Diferencias significativas (p<0,05). Fuente: elaboracion

propia

Se aplica una comparacion de medias mediante la prueba t-student para grupos

independientes y se encuentran diferencias significativas entre los religiosos y no
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religiosos en los que asumen actitudes de aceptacidon de acercamiento y escape

(p<0,05).

Distribucion de la poblacion segun su nivel educativo y su actitud ante la

muerte.
ESCOLARIDAD
Primaria
O secundaria
8 Técnico
* * * * N P4 Universidad
e M Especizlista
6,00
E 4,00 m T" i g
:::: :::::¢
2 7
|
27 N7
47 7
200- 7 7
Y 7
:E:E:f E;E;f
A |7
A | 7
A |
A |
B B g g %
0,00 . : |

T
Aceptacion e Evitacidn Escape Miedo
acercamiento
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Escolaridad VS
Escolaridad Acercamiento | Evitacion Escape Mmiedo Nneutro
Secundaria 0.63 0.95 0.99 1.00 0.00
Técnico 0.00 0.54 0.00 0.27 0.00
Primaria
Universidad 0.21 0.01 0.00 1.00 0.00
Especialista 0.13 0.00 0.01 1.00 0.00
Primaria 0.63 0.95 0.99 1.00 0.00
Técnico 0.00 1.00 0.09 0.00 0.02
Secundaria
Universidad 1.00 0.96 0.18 1.00 0.57
Especialista 1.00 0.04 0.22 0.09 1.00
Primaria 0.00 0.54 0.00 0.27 0.00
Secundaria 0.00 1.00|0.09 0.00 0.02
Técnico
Universidad 0.00 1.00 | 1.00 0.01 0.87
Especialista 0.16 0.18|1.00 1.00 0.86
Primaria 0.21 0.01|0.00 1.00 0.00
Secundaria 1.00 0.96 | 0.18 1.00 0.57
Universidad
Técnico 0.00 1.00 | 1.00 0.01 0.87
Especialista 1.00 0.50|1.00 0.18 1.00
Primaria 0.13 0.00|0.01 1.00 0.00
Secundaria 1.00 0.040.22 0.09 1.00
Especialista
Técnico 0.16 0.18|1.00 1.00 0.86
Universidad 1.00 0.50|1.00 0.18 1.00

Tabla 35-33. Valores p obtenidos mediante pruebas post hoc (Bonferroni) en las

actitudes frente a la muerte, segin nivel de escolaridad. Fuente: elaboracion propia

Se realiz6 un ANOVA de una via para comparar el puntaje medio en cada actitud
hacia la muerte de acuerdo con el nivel educativo y se encontré en todas las actitudes

diferencias significativas (p<0,01). Un analisis post hoc por el método de Bonferroni
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encontré distintos valores de significancia en cada actitud hacia la muerte, estos son

discriminados en la tabla 34.

Distribucion de la poblacion segun si tiene trabajo y su actitud ante la muerte.

Si (n=273) No (n=115)

Actitud hacia Desviacion Desviacion Valor p
la muerte Media | estandar Media | estandar
Aceptacion de

_ 3.65 1.45 3.56 1.80 0.65
acercamiento
Evitacion 4.28 1.57 4.66 1.58 0.03*
Escape 3.19 1.49 3.63 1.81 0.02*
Miedo 4.13 1.55 4.01 1.71 0.52
Neutro 5.44 1.04 5.60 1.30 0.24

Tabla 34. Actitudes hacia la muerte segun vinculacion laboral. *Diferencias significativas

(p<0,05). Fuente: elaboracién propia

En la tabla 34, aplicando una prueba t-student, segun la relacién laboral, las actitudes

hacia la muerte presentaron diferencias en las categorias de evitacion y escape (p<0,05).
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Distribucion de la poblacion segun si tiene familiares con enfermedades crénicas

y su actitud ante la muerte.

Si (n=242) No (n=150)
Actitud hacia Desviacion Desviacion Valor p
la muerte Media estandar Media estandar
Aceptacion de 3.77 1.62 3.45 1.47 0.05
acercamiento
Evitacion 4.36 1.58 451 1.58 0.34
Escape 3.31 1.72 3.39 1.42 0.64
Miedo 4.08 1.67 4.17 1.50 0.59
Neutro 5.64 0.90 5.26 1.37 0.003*

Tabla 35. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con la presencia de familiares con

enfermedad crénica. *Diferencias significativas (p<0,05). Fuente: elaboracion propia

En la tabla 35 se comparan las medias de los puntajes de actitudes hacia la muerte
entre quienes tienen y no familiares enfermos. Se encontro diferencia en los que asumen

una actitud neutra (p<0,05).
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Distribucion de la poblacion segun si padece enfermedades cronicas y su actitud

ante la muerte.

Si (n=108) No (n=284)

Actitud hacia

Desviacion Desviacion| Valorp
la muerte Media Media

estandar estandar
Aceptacion
de 3.84 1.95 3.58 1.40 |0.20
acercamiento
Evitacion 4.46 1.64 4.40 1.56 |0.76
Escape 3.90 1.90 3.13 1.43 |<0.001*
Miedo 3.98 1.75 417 1.55 |0.28
Neutro 5.46 1.27 551 1.06 |0.68

Tabla 36. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con la presencia de familiares enfermos.

*Diferencias significativas (p<0,05). Fuente: elaboracion propia

En la tabla 36 se encontré diferencias significativas entre los que estan enfermos con

respecto a los que no lo estan en la categoria de escape de actitud hacia la muerte

(p<0,01).
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Posiciéon de la poblacion estudiada sobre el DVA y su actitud hacia la muerte

Aceptacion de

Actitudes hacia la muerte acercamiento Evitacion Escape Miedo Neutro
Preg“”tgs de3a Media | D.E. Vagor Media | D.E. V"’gor Media | D.E. Vagor Media | D.E. V"’gor Media | D.E. Végor
Si
3.76 | 153 427 | 158 337 | 1.60 409 |1.66 542 |1.12
SREEOUEES ([=El9) 0.006* <0.01* 0.46 0.37 <0.01*
UNDVA 2'1276) 321 |1.69 504 |1.42 322 | 168 425 |1.37 581 |1.05
E'EQ"EED'CO (5;:375) 3.71 | 156 441 | 158 335 | 161 414 | 161 550 |1.09
AR <0.01* 0.60 0.54 0.11 0.67
DEL DA o1y 242|129 461 |176 311 | 1.64 352 |1.36 533 |1.65
CONSIDERA (Sr:zl s 347|163 431 | 161 323 | 166 409 | 166 526 |1.33
HACERUN 0.08 0.29 0.31 0.79 <0.01*
DVA p3 (nepag) 376 | 158 448 |157 340 | 159 413 | 158 563 |0.95
Si
~ 150 |0.11 400 | 0.64 3.60 | 1.50 328 | 061 340 |0.00
E'\ER'E 4UN g‘;g) <0.01* 0.11 0.64 <0.01* <0.01*
P 0 370 | 1.56 443 | 159 333 | 162 413 | 162 554 | 1.0
(n=384)
DESEA (Sr:—ZOO) 355 | 157 4.44 | 154 337 |1.66 414 |154 535 |1.24
HACER UN = 0.17 0.76 0.73 0.80 <0.01*
No
DVA p5 o1z 376|157 439 |163 331 | 157 410 |1.68 564 |0.95
ELDVAES = 31 371|160 441 | 161 324 | 158 419 | 166 559 | 105
UL WIEZE - (=) 0.12 0.77 <0.01* 0.04* <0.01*
RESHEIAREE [N 341 |1.46 447 | 147 3.79 |1.70 381 [1.33 505 |1.28
p6 (n=73)
EL DVA Si
D G2 |L53 441 | 161 339 | 161 421 | 160 556 |1.03
Eggggﬁms \o 0.01* 0.77 0.07 <0.01* <0.01*
DE LA (nese) 290 | 180 449 |131 288 | 156 320 |1.46 479 | 1.66
FAMILIA p7
SLEJ?EENAS'SAE (Sr:—28 y 377|148 437 | 165 328 |152 413 | 159 546 |1.05
CALARA T 0.02* 0.25 0.30 0.75 0.34
e (o108 334|176 455 |1.37 349 |1.84 408 |1.66 558 |1.28
SIS 364 | 161 422 | 156 314 |154 413 | 162 541 |114
AT P2 IS (UEris) 0.87 <0.01* <0.01* 0.88 0.03*
TTODEUN  No : : : : :
e 481 | 156 3.73 | 1.69 410 | 159 5.66 | 1.05

TABLA 37. Actitudes hacia la muerte de acuerdo con las preguntas formuladas a los

pacientes (2 al 9). *Diferencias significativas (p<0,05). D.E.= desviacién estandar. Fuente:

elaboracion propia
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Finalmente se agrupan en la tabla 37 las preguntas 3 a la 9 del cuestionario frente a
las actitudes hacia la muerte. Se resaltan con un asterisco (*) las diferencias
significativas. En neutro se encontraron el mayor nimero de significancias, a excepcion
de las preguntas de si el médico debe informar del documento de voluntades anticipadas
y en la pregunta de si desearia que se le realizara tratamiento, donde no se encontrd

diferencias entre los pacientes que respondieron si o no (p>0,05).
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CAPITULO VIII: Documento de Voluntades Anticipadas: Revision de la
literatura cientifica publicada en los altimos afios

Los cambios sociales que se han favorecido por el avance de la ciencia y en especial
en la Medicina con el desarrollo de nuevas tecnologias y tratamientos, han llevado al
incremento de la esperanza de vida de los ciudadanos, quienes disfrutan con mayor
frecuencia de mas afos de vida, en algunos casos acompafiados por patologias que
merman lo que la persona considera una vida con calidad. Estos cambios han venido de
la mano a su vez de un cambio en la relacién entre el equipo de salud y el paciente,
presionada principalmente por el deseo de éste Ultimo de ejercer su autonomiay hacerse
participe de la toma de decisiones que afecten su salud.

Una de las situaciones que pueden generar mayor controversia entre los sanitarios
gue asumen el tratamiento del enfermo, el mismo paciente y la familia, es el momento
en que el individuo ya no puede responder a las medidas terapéuticas; la enfermedad se
vuelve irreversible y debe evolucionar hacia el final de su existencia. Este conflicto puede
ser favorecido por el deseo de preservar ante todo la vida del paciente, por la negacion
oculta de la muerte, por los diversos actores que participan en la atencion de la persona,
la fragmentacion del tratamiento entre diferentes especialistas que hace que los canales
de comunicacion sean en algunos casos contradictorios. A esto se suma la insuficiente
formacion en medicina paliativa, haciendo que en algunos casos se retrase la toma de
decisiones, especialmente en la adecuacion del esfuerzo terapéutico o incluso que se

someta al paciente a medidas en contra de sus propios deseos.
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Es asi, como nace el DVA a modo de una herramienta que permite a la persona
ejercer su autonomia, expresando sus deseos para que en el caso de que su condicion
clinica no le permita tomar decisiones, haya una directriz para no ser sometido a pruebas
diagndsticas, tratamientos, que no garanticen el recuperar 0 mantener una vida con
calidad, determinar una persona que pueda tomar estas decisiones por €l y su posicion
con respecto a la donacién de 6rganos en caso de llegar al final de su vida.

A pesar de la utilidad del DVA, su utilizacion es muy escasa en Espafia y en aquellos
paises donde se dispone de esta herramienta.

Motivado por lo anterior, se desarrolld el presente trabajo de investigacion, no sin
antes de analizar los datos obtenidos. Se llevé a cabo una nueva revision en las bases
de datos (PubMed, EMBASE, Scielo, Cochrane Plus y a través de Meta-buscadores
Medscape, TripDatabase, empleando los términos voluntades vitales anticipadas,
testamento vital, living will, anticipated wills), para poder valorar si ha habido cambios a
los encontrados inicialmente sobre el DVA en la bibliografia publicada en los dltimos
cinco afios. Se encontraron 96 titulos, se realizo la lectura del resumen, seleccionando
los relevantes que trataban de los conocimientos y actitudes del personal sanitario, de
los pacientes y de sus familiares sobre el DVA, finalmente se redujo los resultados a 16

articulos.

Partiendo de que los cambios sociales y legislativos han impuesto un giro a la relacion
meédico paciente, la autonomia de la persona se convierte en un valor inalienable,
especialmente cuando el individuo no esta en condiciones de expresar su voluntad,
cuando las opiniones del paciente sobre las decisiones claves con respecto a su

tratamiento pueden diferir del deseo de los familiares o la opinién de los profesionales
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asistentes. Este momento es en el que el DVA ofrece una proteccién para que los deseos
del paciente sean respetados, asi, como brinda un respaldo al equipo sanitario ante la
toma de decisiones que conlleven a la adecuacion del esfuerzo terapéutico, aun en
contra de la presion familiar u otros miembros del equipo que le atienden. Lo anterior
ha llevado a que algunos autores consideren que la regulacion de las voluntades
anticipadas sea una forma de favorecer conductas que se puedan considerar como
eutanasia. En contraste, otros investigadores concluyen que su adopcion no conlleva a
actitudes que busquen la suspension de los tratamientos, sino, a evitar cometer
procedimientos extraordinarios y futiles que no brindan ninglin beneficio obvio al
paciente, para asi concentrar los esfuerzos en las medidas paliativas que garanticen al
enfermo llegar al final de su vida con el mayor confort posible (manejo del dolor, la

ansiedad, depresion, apoyo al enfermo y al entorno familiar).

Respetar la autonomia del enfermo implica reconocer que el individuo es capaz de
decidir y actuar de acuerdo con su propio plan de vida, creencias, aspiraciones y valores,
incluso cuando sus decisiones sean contrarias al deseo de los otros participantes del
entorno que le rodea. Asi que, en la busqueda de lo mejor para el paciente, no se puede
interpretar que el dejar de hacer, sea contrario al principio de beneficencia, ya que las
medidas implementadas tienen como fin un bien para el enfermo, garantizando el respeto
de su voluntad y brindandole los cuidados apropiados al final de su vida [102].

Cuando se indaga al personal sanitario sobre la adecuacién del esfuerzo terapéutico,
su actitud hacia éste, depende de la especialidad clinica, su experiencia vital, sus
creencias, incluso por el contexto de la practica de una medicina defensiva, que conlleva

al sanitario el temor de verse involucrado en acciones legales; todo esto puede hacer
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que el equipo de salud se incline a favor de los deseos de la familia y tarde en
implementar medidas exclusivamente de confort a un paciente en espera del final de su
vida [103].

Al valorar el grado de conocimiento del DVA por parte de los profesionales de la salud,
los estudios reflejan la necesidad de incrementar el grado de instruccion al personal
sobre el DVA vy la legislacion que abraza este derecho de los pacientes, a su vez, se
deberia implementar la formacion en cuidados paliativos, para que dichos tratamientos
sean implementados en forma precoz una vez se considere que puede ser lo que mayor
beneficio le ofrece al enfermo al final de su vida, esto coincide con lo expresado por
Martinez y cols, quienes estudiaron en un grupo de 430 profesionales de la salud que
laboran en la Comunidad de Madrid, encontrando que el conocimiento acerca del DVA'y
los recursos disponibles para ofrecer los cuidados al final de la vida no era el mas
adecuado; cerca del 50% de dichos profesionales afirm6 no saber si las voluntades
anticipadas estan reguladas por la Comunidad de Madrid. Estos resultados plantean una
oportunidad de mejora para solventar las carencias a nivel formativo e informativo de los
profesionales de la salud [104]. Hallazgos similares fueron encontrados por Rodriguez y
cols, y por Velasco y cols, en profesionales de enfermeria y médicos de la unidad de
cuidados intensivos, siendo relevante un mayor conocimiento del DVA por parte del
personal con mas experiencia, pero sin encontrar diferencia en la actitud positiva hacia
el DVA, tanto entre los profesionales jovenes como en los mas experimentados, que lo
ven como una herramienta muy Util para el equipo sanitario y para las familias [105] [106].

En Atencion Primaria Jiménez y cols, en un estudio multicéntrico en cuatro provincias

de Andalucia encontraron que el 78% de los profesionales conocian el DVA y
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manifestaron una actitud favorable hacia esta herramienta, pero en el momento de ofertar
al paciente la posibilidad de realizar el documento se sintieron incomodos, sobre todo al
tratarse de enfermos que podian estar acercandose al final de la vida, lo que puede
explicar en parte su escaso uso en su dia a dia [107]. Los cambios legislativos que
llevaron a implementar el DVA y el hecho de que una persona disponga de este
instrumento, puede influir en la conducta a seguir por parte del equipo de salud, que, al
poseer este soporte legal, les facilita la toma de decisiones, permitiendo incluso planificar
con antelacion la atencién médica que se prestara a un enfermo al final de su vida. Esto
se correlaciona con lo descrito por Higel, T y col, que tras su andlisis de estudios
realizados en América del Norte, Europa y Australia encontraron que los pacientes que
habian manifestado su voluntad en forma previa a través del DVA y se encontraban al
final de su vida, se les evitd exponer a ingresos hospitalarios, ajustando su tratamiento e
implementacion de medidas de soporte vital para garantizar las medidas de confort [108].

Similares resultados los encuentran Rebekha. S y cols, en su estudio sobre el
posicionamiento de los miembros de la Sociedad Britanica de Geriatria en Inglaterra,
Gales e Irlanda del Norte. La autora encontré que el 78% de los profesionales refirié que
el DVA les facilitd la toma de decisiones. A un 96% les permiti6 mejorar los canales de
comunicacion con el paciente y su familia y un 39% llegé a ajustar su conducta
terapéutica. En este estudio el 92% de los Geriatras manifestaron que el DVA es una
herramienta muy util en la poblacion de personas mayores, permitiendo una mayor
coordinacion entre las diferentes disciplinas sanitarias que intervienen en la atencion de
este grupo poblacional, un amplio didlogo con la familia y, en consecuencia, cambia la

relacion entre el profesional y el paciente [109].
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Considerando que la atencion primaria constituye el ambiente ideal para la
divulgacion del DVA, al ser estos profesionales los que tienen un contacto mas cercano
con los usuarios del sistema de salud, se les brinda una situacién privilegiada para
conocer y familiarizarse con las aspiraciones de vida y valores de sus pacientes y
familias; lejos del trato frio e impersonal del ambiente hospitalario. Esto hace que sea el
lugar adecuado para orientar y asesorar al paciente sobre la preparacién y registro del
documento de Ultimas voluntades, en busca Unica de que éste pueda garantizar su
bienestar al final de su vida, a la espera del proceso de morir de manera digna, con el
libre ejercicio de su autonomia. Es por ello que es fundamental que las personas
conozcan la existencia del DVA 'y sus virtudes.

Cuando se valora el conocimiento de la poblacion del DVA, los datos muestran
resultados divergentes en diferentes estudios. Toro y cols, refieren en su estudio que la
familia de los pacientes ingresados en la unidad de cuidados intensivos, se ven
sometidos a un alto grado de ansiedad y estrés ante la necesidad de tomar decisiones
sobre la salud de su ser querido, cuando se valoré el conocimiento del DVA, el porcentaje
gue afirmo conocer este instrumento fue bajo, pero a su vez refirieron que su estrés
hubiese podido verse aliviado por la existencia de un DVA [110], conclusion similar a la

descrita por Villarasa y cols [111].

Pirbpo y cols, cuando preguntaron a pacientes oncolégicos sobre el término
"testamento vital" 0 "directivas anticipadas de voluntad ", el 94.5% de los pacientes no
conocian dichos términos; pero mostraban una actitud proclive a su implementacion y su

deseo de realizarlo [112], posicion también expresada por la poblacion estudiada en Ortiz

y cols [113].
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Los estudios a su vez encuentran que el grado de informacidén que posee una persona
sobre el DVA, esta favorecido por pertenecer a la franja considerada como edad madura,
su mayor nivel socio cultural o el padecer o tener algun familiar con enfermedad croénica.
Independiente del conocimiento, la poblacion en general esta a favor de realizar el DVA,
pero a pesar de esta actitud favorable, el porcentaje que ha expresado su deseo a través
de este documento es muy escaso. Hallazgos descritos por Zunzunegui [114], asi como

por Ortiz y cols, Martin y cols [115], Kim y cols [116].

El DVA como instrumento util que es para el usuario del sistema sanitario, permite
que éste pueda hacer conocer su voluntad cuando no se encuentre en capacidad de
participar en las decisiones que afectan su salud, brindando a su vez un apoyo al
profesional sanitario para poder tomar las medidas pertinentes que permita cumplir con
los deseos expresados por el paciente; sobre todo, ante posturas de algunos
profesionales de la salud y familiares contrarias a ella, mas cuando estas ultimas intentan
imponer sus propia voluntad en detrimento incluso de lo deseado por el enfermo. Sin
embargo, sigue siendo un recurso cuya existencia no ha sido bien difundida, a pesar de
gue es bien aceptado tanto por el personal sanitario como por los usuarios del sistema
de salud. Este grado de aceptacion a su vez no se traduce en mayores inscripciones de
DVA en el registro nacional. A enero del 2020 en el Registro de Voluntades Anticipadas
del Ministerio de Sanidad y Asuntos Sociales hay registrados un total de 314.011 de DVA
de los cuales corresponden 4.847 a la Comunidad de Murcia representando el 3.24 de
DVA por cada 1000 habitantes; 42.001 pertenecen a la Comunidad de Andalucia que

representa el 4.99 de DVA por cada 1000 habitantes.
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Estos resultados permiten constatar que no se ha encontrado en la literatura revisada

un cambio significativo en los ultimos afios con respecto al DVA.
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Discusion

La forma como se ve la muerte por parte de las distintas culturas tiene en comun la
no certeza de qué sucede cuando llega el fin de la existencia y la esperanza de que les
espera una nueva etapa.

Con el paso de los siglos se ha generado un cambio de como la sociedad afronta el
final de la vida; se habla del miedo que despierta en cada individuo la idea de morir y el
sufrimiento que le puede rodear [20]. El conjunto de la poblacion tiende a ver la muerte
como algo lejano y su aceptacion como un proceso normal, se convierte en un fracaso
como sociedad [117].

Los avances de la ciencia y su repercusion en el ser humano, han supuesto el
incremento de la esperanza de vida, del envejecimiento de la poblacion que se
acomparia de enfermedades cronicas y diferentes grados de minusvalida y dependencia.

Ya no se espera el fin de la vida del paciente en el hogar y se traslada con mayor
frecuencia al hospital y parte de ella, tras un largo proceso de incapacidad y deterioro de
la calidad de vida transcurre alli [118].

El concepto de calidad de vida comprende aspectos objetivos y subjetivos de la
experiencia individual; en el caso de la enfermedad, la calidad de vida la determina el
impacto en la autonomia individual y en la vida psicoldgica, social y espiritual del individuo

[10].



Discusion

El miedo al sufrimiento que puede acompafiar a la enfermedad a que se genere un
estado de invalidez, dependencia mientras se espera el final de la vida, crea gran
ansiedad en las personas que, ante un evento ineludible, esperan que su llegada acarree
el menor dolor para ellos y sus familias.

En respuesta a esta necesidad de la sociedad y al empoderamiento del paciente con
relacion a decisiones en el ambito sanitario se desarrollé el DVA como herramienta para
gue la persona pueda en ejercicio de su autonomia, manifestar de forma anticipada su
deseo de no ser sometido a tratamientos en caso de que se encuentre en una situacion
médica, en la que no pueda ejercer su voluntad. Este documento facilita la asistencia
sanitaria garantizando el respeto a la voluntad del paciente, es de ayuda a la familia quien
no se ve, ante la responsabilidad de tomar decisiones sobre una vida y facilita el trabajo
de los profesionales de la salud quienes informan los deseos de cuidados y tratamiento
del paciente.

A pesar de la utilidad del DVA, su uso por parte de la poblacién en los paises en los
gue esta disponible es muy baja, realidad a la que Espafia no es ajena [87], el DVA,
representa el temor al sufrimiento que esta fuertemente interiorizado en la sociedad, por
tanto, se esperaria un mayor uso de esta herramienta o por lo menos que no fuera tan
escaso. En este estudio se analiz6 el conocimiento que tiene la poblacién del DVA, su
actitud hacia él, los deseos de cuidados al final de la vida y valorar si el desconocimiento
del DVA y el temor a la muerte puede estar relacionado como factor asociado a una
posible actitud desfavorable ante este documento.

Antes de comentar los resultados del estudio, se considera importante describir las

dificultades que se presentaron durante el trabajo de campo.
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Para recoger datos de cuatro hospitales se recurrié a la ayuda de residentes de los
mismos, pero al no encontrar una respuesta favorable, sélo se pudo contar con el trabajo
del autor de la investigacion lo que llevo a disminuir el nimero de la muestra deseada.

Se planifico contar con poblacién de otras comunidades autbnomas, en este caso
Andalucia, pero el Servicio Andaluz de Salud (SAS) no permitié acceder a sus hospitales
ya que el investigador no laboraba para ellos, por lo que se limité a un solo hospital de
ambito privado como muestra fuera de la regién de Murcia.

En cuanto al conocimiento del DVA, en Espafia, a pesar de tener el mejor acceso a
la informacion por parte de la poblacién en general, el empoderamiento del paciente en
la toma de decisiones sobre su salud es bajo dado el poco conocimiento del documento
de voluntades anticipadas, situacién que es mas notoria en la poblacion mayor de 75
afios y de menor nivel educativo [88].

Los datos recogidos en la poblacion encuestada, mostraron que el 80% de los
individuos manifestaron conocer qué es el DVA, dato que difiere en mayor o menor
medida segun los diferentes estudios. Molina y cols. (2011) [119], Pérez y cols. (2017)
[120], o Cobian y cols. (2010) [121] refieren que el 4.5% de su muestra refirid conocer el
DVA.

Contrario a este bajo porcentaje autores como Goémez y cols. (2015) [122] hablan de
un 34% de la poblacién, Miro y cols. (2006) [123] del 31% y Angora y cols. (2008) [124]
donde el 40% de la poblacion estudiada manifesté conocer el DVA. No se han encontrado
autores que presenten datos de poblacién que conocieran el DVA en un porcentaje que
coincida con los datos arrojados en la investigacion. Es posible que los hallazgos de este

estudio puedan ser secundarios a las estrategias que implementé inicialmente el Servicio
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Murciano de Salud en los centros de atencion primaria tras la reglamentacion del DVA,
para que la poblacion supiera de la existencia de este instrumento.

Al valorar la distribucion por edades se observé que los individuos menores de 20
afios y los mayores de 60 afios son los que menor conocimiento tenian del DVA 0.63%
y 13.97% respectivamente, estando estos porcentajes en concordancia con lo referido
por Antolin y cols. (2011) [88] y Molina y cols. (2011) [100].

Es precisamente el grupo de poblacién comprendido entre los 20 y 60 afios, donde el
84.4% de las personas conocen el DVA. Por sexos el 77.8% de las mujeres conocian el
DVA, mientras que solo el 22.2% de los hombres afirmaron conocerlo, diferencias no
encontradas por Lopez y cols. (2008) [125] o Gémez y cols. (2015) [103], pero si descritas
por Miro y cols. (2006) [104] quien encontré mayor prevalencia en mujeres con un 42%,
(p=0.024) o Nebota y cols. (2010) [126].

En el caso de este estudio la diferencia podria estar favorecida en parte a que la
poblacién masculina del mismo es de mayor edad con respecto a la femenina, (p=0.006).

Cuando se relaciond el nivel de estudios de la persona con su conocimiento del DVA,
se encontré que el 67.4% tienen una formacién académica alta, si se incluyen aquellos
gue terminaron la etapa de secundaria el porcentaje es del 86.4%, con lo que se concluye
gue el nivel de educacion se relaciona con la posibilidad de conocer el DVA. Relacion ya
descrita por Miro y cols. (2006) [104] y Antolin (2011) [127].

Al valorar la relacion entre el padecer alguna enfermedad cronica o haber vivido la
experiencia de un familiar enfermo, se encontré6 que de las personas que conocen el

DVA, el 71.2% afirmo padecer una enfermedad cronica y el 67.4% tiene o ha tenido algun
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familiar con enfermedades croénicas, dato que difiere de lo informado por Pérez y cols.
(2017) [101] o Molina y cols. (2011) [100], pero si referido por Gémez y cols. (2015) [103].

El conocimiento del DVA por parte de esta poblacién puede estar relacionado con una
mayor sensibilidad ante el final de la vida que se genera al vivir de cerca la pérdida de la
salud o enfrentar la muerte de un familiar cercano.

Por otra parte la actitud de la poblacién ante el DVA, refiere en sus respuestas a la
pregunta de si consideraba importante que su médico les informe de la existencia del
DVA, el 95.4% respondi6 afirmativamente, dato que coincide con lo encontrado por
Angora y cols. (2008) [105], Solsona y cols. (2007) [128] y Molina y cols. (2011) [100].

De las personas que consideraron importante que su meédico les informe de la
existencia del DVA, el 82.1% refieren conocer dicho documento. El 4.6% de la poblacion
gue considerd que no es importante, el 55.6% conocian el documento.

Por otra parte el 81.4% de las personas considera (til la existencia del DVA, 90.1%
afirmé que la existencia del documento facilitara la toma de decisiones para el paciente,
concordante con lo descrito por R. Toro-Floresa y cols. (2017) [129]; Angora y cols.
(2008) [105] y Santos y cols. (2003) [130]. Solo el 18.6% de la poblacion estudiada
respondio que no tendria por qué limitarse las decisiones a lo manifestado por el paciente
en el DVA y debe respetarse.

De las personas interrogadas el 63.5% no ha considerado hacer un DVA, pero cuando
se les interrog6 sobre el deseo de realizar en DVA el 49% de las personas manifestd que
si quiere hacer el DVA, este dato coincide por lo descrito en (Pérez y cols., 2017; Molina

y cols., 2011; Cobian y cols., 2010; Lépez y cols., 2008), quienes afirman que las
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personas tras ser informadas adecuadamente en qué consiste el DVA y sus ventajas,
manifestaron el deseo de realizar el documento.

Asi mismo, el 49% de la poblacion afirmé no desear realizar el DVA, de éstos el 20.3%
es mayor de 60 afos, datos que contrastan con lo descrito por Santos y cols. (2003)
[111], donde solo el 19% de los entrevistados no se interesa por realizar este documento,
siendo la mayor parte de con edades mayores a 65 afios.

Es posible que este contraste de resultados se deba a que la poblacion del estudio
se encuentra en el momento de su participacion como usuarios del servicio de Medicina
Interna, mientras en el estudio de Santos y cols. (2003) se realiz6 con usuarios de
atencion primaria.

De las 392 personas encuestadas en el estudio solo el 2% ha realizado el DVA,
porcentaje que se correlaciona con lo disponible en el registro nacional de instrucciones
previas [83] y por lo encontrado por (Pérez y cols., 2017; Nebota y cols., 2010; Molina y
cols., 2011).

En cuanto a la Actitud de la poblacién ante la limitacion del esfuerzo terapéutico, el
72.4% de los participantes manifesté que no desea ser sometido a tratamientos que
pueden generar una prolongacién de un estado de salud que deteriore mas alla de lo
minimo deseable su calidad de vida. De quienes estan de acuerdo con limitar las medidas
terapéuticas el 69% son mujeres, el 50% tiene una formacién académica alta, llegando
al 78.7% si se suman quienes culminaron sus estudios de secundaria.

Al intentar definir si su actitud se relaciona con sus caracteristicas familiares, se
encontro que el 57.4% de la poblacion esta casada, el 26.9% no tiene hijos y el 28.7%

no pertenece a ningun grupo religioso.
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Al comparar los resultados con el de las personas que no desearian que se limitasen
las medidas de tratamiento, de estas el 75% esta casada, el 27.15% tiene hijos y el 28.5%
refiere no pertenecer a ningun grupo religioso.

Basado en estos hallazgos se cree que el hecho de estar casado podria influenciar a
las personas interrogadas en el momento de autorizar mantener medidas de tratamiento
gue podrian ser futiles, datos que contradicen los expuesto por Lopez y cols. (2008) [106].
El autor considera que no hay relacion entre la decision de limitar las medidas de
tratamiento y el tener hijos o pertenecer a un grupo religioso.

De quienes limitarian las medidas de tratamiento el 59.3% refiri6 padecer alguna
enfermedad croénica, el 61.1% tiene algun familiar que padece una enfermedad cronica,
y el 49% también limitaria los tratamientos futiles a un familiar.

En el grupo de personas que desearian que se mantengan todas las medidas de
tratamiento, el 38.7% refiri6 tener alguna enfermedad crénica, el 37% tiene algun familiar
con enfermedades crénicas y el 27.5% limitaria los tratamientos futiles a sus familiares
enfermos.

Un 61.6% de las personas que limitarian las medidas de tratamiento ante una
enfermedad que deteriore en gran manera su calidad de vida, expresaron que desearian
realizar un DVA, hallazgo informado también en Nebota y cols. (2010) [107], mientras
que el 44.4% de los que no limitarian los tratamientos manifestaron su deseo de realizar
el DVA.

Estos resultados hacen considerar que la decision de limitar las medidas de
tratamiento que prolonguen el final de la vida, puede estar favorecido por una mayor

sensibilidad ante el deterioro de la calidad de vida experimentado por la persona al
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padecer o tener un familiar con una enfermedad croénica, resultados informados por
Lopez y cols. (2008) [106].

Por otro lado, la actitud de la poblacion ante la muerte segun el PRAM, de acuerdo a
los resultados obtenidos en la escala PRAM, se identifica que hay una actitud de miedo
a la muerte por parte de las personas, evitacion de la muerte, aceptaciéon neutral,
aceptacion de acercamiento, aceptacion de escape, en donde: La actitud de miedo a la
muerte se refiere a la pérdida de la vida en si misma, con el temor y sufrimiento que le
rodean a este momento.

La actitud de evitacion ante la muerte refleja un rechazo con todo lo que se pueda
relacionar con la misma, mientras la actitud de aceptacion neutral identifica a la persona
con un temor a la muerte y lo que le rodea, pero la ve como algo que es inevitable
aceptando que en algin momento debera llegar.

En cuanto a la actitud de aceptacion de acercamiento se asocia con una esperanza
de vida después de la muerte, donde se sera mas feliz y la actitud de aceptacion de
escape se observa en individuos que tienen problemas para afrontar la frustracion, el
dolor y podrian ver la muerte como una puerta de escape a sus problemas.

Después de analizar los resultados de las respuestas de la poblacion a la escala
PRAM, se encontré que la posicion prevalente fue una Actitud de Aceptacion Neutral,
seguida de una Actitud de Evitacion y Miedo a la muerte (p < 0.01), lo que muestra que
estas personas ven la muerte como algo que es ineludible y les causa temor pero que
finalmente tendra que llegar.

Resultados similares a los descritos por Gonzalez, S 2015, pero que no corresponden

con lo encontrado por Schmidt J. 2007, quien describié en la poblacion que estudio una
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Actitud de Aceptacion Neutral como la menos frecuente, siendo la Aceptacion de
Acercamiento como la de mayor porcentaje, seguida de la Actitud de Evitacion, de
Aceptaciéon de Escape y Miedo. Esta diferencia podria estar explicada por el tipo de
poblacién seleccionada por Schmidt, ya que la totalidad de los participantes en su estudio
tenian una formacion universitaria, no eran profesionales sanitarios y no se encontraban
en un ambiente hospitalario.

Al discriminar los resultados por el sexo de los participantes, se encontro diferencias
significativas en las mujeres en la actitud Neutra y de Miedo (p<0.05), no encontrando
diferencia en el resto de actitudes entre mujeres y hombres, hallazgos previamente
descritos por Gonzalez y cols. (2015) [131] y Sanchiz y cols. (2017) [132] quienes
concluyen que las mujeres pueden aceptar mejor la vida después de la muerte, sin ser
ajenas al temor que genera el sufrimiento que pueda llevar el final de la vida.

Alvarez y cols. (2009) [133] y Talaberay cols. (2010) [134] hablan de ambivalencia en
la actitud ante la muerte en sus estudios, hallazgo que podria estar explicado en Talabera
y cols (2009) [115], por la edad y nacionalidad de los participantes (poblacion joven y
latinoamericana), y en Alvarez y cols. (2009) [114] porque habian experimentado la
muerte de un familiar en los Ultimos seis meses.

Cuando se analizé la variable edad con respecto a los resultados del PRAM, en los
grupos de edad categorizados por cuartiles se encontraron diferencias significativas en
las categorias de Aceptacion de Acercamiento, Evitacion y Escape (p<0,01). La literatura
expone estudios que explican la posicion de aceptacion de acercamiento de los adultos

mayores, definida segun el grado de realizacion personal, de la forma como interpreta
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gue vivio su vida, de la satisfaccién que le genera sentido al tiempo vivido y le lleva a
afrontar la muerte sin miedo [135].

Las personas que se encontraban entre los 18 y 56 afos, se ubicaron en los grupos
de actitud de Aceptacion Neutra, seguida de una Actitud de Evitacion y Miedo, siendo
esta Ultima reemplazada por la Actitud de Escape en los mayores de 56 afos.

Es esperable que el pensamiento de las personas jévenes no se caracterice por la
espera del final de la vida. Hay un rechazo inconsciente de la muerte y al posible
sufrimiento que le pueda acompafar. Posicion ya descrita por Tello y cols. (2013) [136]
y que complementa Talavera y cols. (2010) [115], quien comenta como las actitudes de
miedo y evitacion se modifican en forma progresiva a medida que avanzan los afios.

En las personas que afirmaron pertenecer a un grupo religioso, la posicion prevalente
fue una Actitud Neutra, seguida por una actitud de evitacion y Miedo a la muerte. Se
encontraron diferencias significativas entre pertenecer o no a un grupo religioso en las
actitudes de Acercamiento y Escape p<0.05. La creencia en la existencia de Dios y
esperanza de una vida después de la muerte, pueden generar en las personas la
aceptacion de la misma como parte integral de la vida y por tanto un soporte que ayuda
a enfrentar el miedo que genera lo desconocido. Asi mismo, el temor de no acceder a
esa vida que llega al morir, hace que considerar la muerte como una puerta de escape
haga merecedor al alma de un castigo eterno [115].

Igualmente, el nivel de estudios alcanzados influy6 en la posicién ante el final de la
vida. La actitud predominante fue de Aceptacién Neutra, seguida por la Actitud de
Evitacion y Miedo; esta ultima es reemplazada por la Actitud de Aceptacion de

Acercamiento y Escape por aquellos sin estudios o que tienen educacion primaria. Segun
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el nivel educativo, se observo variacion significativa (p<0.01). Los resultados de este
estudio son consistentes con lo encontrado por Uribe A 2007, Sanchis, L 2017. De la
misma forma se encontré que la poblacién que esta activa laboralmente presentd una
actitud Neutra, seguida de una Actitud de Evitacion y Miedo, se presentaron variaciones
significativas con respecto a la poblacién que trabaja en la Actitud de Evitacién y Escape
(p<0.05). El correlacionar los hallazgos con respecto a la actividad laboral con otros
estudios se limitd por no encontrar referencia explicita con esta variable.

Cuando se relaciona la posicién ante la muerte con el padecer una enfermedad
cronica o tener un familiar que padezca de una enfermedad cronica, la actitud mas
frecuente fue la Neutra, seguida de una Actitud de Evitacion y Miedo, encontrando
diferencia significativa con aquellos que no padecen enfermedades en la Actitud de
Escape (p<0.001) y con respecto a quienes no tienen familiares enfermos en la actitud
Neutra (p< 0.05).

Es posible que el hecho de enfrentar una enfermedad crénica o el vivir el final de la
vida a través de un familiar lleve a las personas a reconocer la existencia de la muerte,
que a pesar del temor al sufrimiento es un acontecimiento que sera ineludible y que
terminard llegando por mas que se intente negarla.

En cuanto a la actitud de la poblacién ante el DVA segun su posicion ante la muerte
con relacion a los resultados del PRAM, evidencio que las personas que refirieron saber
gue era el DVA, tienen una actitud ante la muerte de Aceptacion Neutral, seguido de una
actitud de Evitacion, Miedo y de Aceptacidon de Acercamiento, no se encontré variaciones
significativas con respecto a las personas que no conocen el DVA en la Actitud de Escape

y Miedo (p>0.05).
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La poblacién que consider6 que el DVA es Util y lo expresado por el paciente en
este documento debe respetarse, tienen una actitud hacia la muerte de Aceptacion
Neutra, presentando diferencias significativas s6lo en esta variable con quienes no
consideraron util dicho documento (p<0.05).

Si consideraron que el DVA es una herramienta que facilita la toma de decisiones
por parte de la familia, nuevamente la posicion ante la muerte predominante es de
Aceptacién Neutra, seguida de Miedo y Aceptacion de Acercamiento, con variacion
significativa para las tres variables (p<0.01).

Al preguntar si se ha considerado en algin momento hacer un DVA o si lo quiere
realizar, se evidencio en orden una actitud ante la muerte de aceptacion Neutra, de
Evitacion y Miedo, soOlo encontrando diferencias significativas para la Actitud Neutra
(p<0.01).

Finalmente, cuando se pregunté si ya habian realizado un DVA, la actitud fue de
Evitacion, se encontr6 en esta poblacion como segunda actitud en frecuencia la de
Escape, seguida de la Aceptacion Neutra y Miedo, con variaciones significativas para las
variantes de Aceptacion Neutra y Miedo (p<0.01).

Las personas que muestran una actitud favorable ante el DVA, enfrentan la muerte
como algo ineludible, igualmente el miedo que genera el sufrimiento ante el final de la
vida y aceptan que es algo que finalmente tendra que llegar.

La prevalencia del DVA en la poblacién encuestada en este estudio en cuanto a la
actitud frente a la muerte de las personas que tienen ya el DVA es de Evitacion y Escape.

Se han buscado en la literatura otros estudios para comparar los resultados, pero no

se encontrd ningun trabajo en el que se relacionaran estas dos variables.
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Las limitaciones para la interpretacion de los resultados de este estudio se dieron al
haberse centrado la selecciéon de la poblacién en usuarios del servicio de Medicina
Interna, personas que en el momento de participar en la encuesta dada la situacién que
estaban atravesando, podrian estar especialmente sensibles ante el final de la vida, lo
gue afecta su forma de ver la muerte y el DVA, si se comparase con otros individuos que
Nno se encuentren en un ambiente hospitalario.

No se sabe en qué medida el género de la poblacion es representativo, ya que el
porcentaje de participantes de sexo femenino fue significativamente mayor, dado que el
25% de la misma fue de sexo masculino y la poblacibn menor de 20 afios estaba infra
representada siendo solo el 1.27% de la muestra. Lo anterior lleva a pensar que los
resultados del estudio no pueden generalizarse a la totalidad de la poblacion.

Aungue no se identific6 en forma expresa a los participantes que pertenecen a
inmigrantes y la orientacién religiosa que profesan, al seleccionar los centros
hospitalarios dos de ellos tienen una amplia poblacion extranjera como usuarios.

Seria importante valorar como las personas se enteraron de la existencia del DVA
para interpretar la utilidad de las campafas de informacion empleadas por el Servicio

Murciano y Andaluz de Salud.
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Conclusiones

1. El desconocimiento del DVA por parte de la poblacién y el miedo a la muerte pueden ser
parte de la causa de que dicha herramienta no se use en forma mas amplia. Pero los
datos recogidos contradicen este argumento ya que el 80.36% de la poblacion estudiada

refirié6 conocerlo.

2. Al valorar la forma como las personas ven el DVA, el 95.4% refieren que es importante
gue su meédico les informe de dicho documento, mientras que el 81.4% lo considera util y
el 90.8% cree que facilita la toma de decisiones a la familia ante el final de la vida de un

ser querido.

3. Solo el 36.5% ha considerado hacer un DVAY el 2% de las personas ya lo tiene realizado.

4. La actitud predominante fue de Aceptacion Neutral, viendo el final de la vida como
algo inevitable que debera llegar. En cuanto a las personas que tienen el documento de
voluntades anticipadas en este estudio tienen una actitud de evitacion, escape y miedo
a la muerte, lo que plantea que el miedo al sufrimiento se asocio al hecho de realizar el

DVA.
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Recomendaciones

A pesar de que el DVA es una herramienta que lleva ya varios afios a disposicion de
la poblacién, que a su vez le considera de mucha utilidad, la realidad es que solo un
pequefio porcentaje de los ciudadanos lo ha realizado. Se considera que una mayor
implementacion de la planificacion anticipada puede pasar por mejorar la formacion de
los profesionales sanitarios mediante actividades dirigidas a sensibilizar y mejorar el
conocimiento del DVA, especialmente en el ambito de la atencion primaria, ya que es el
espacio donde se tiene un contacto mayor y mas personalizado con el paciente que en

el contexto hospitalario.
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Anexo 1

UNIVERSIDAD DE MURCIA. ;
PROGRAMA DE DOCTORADO. CIENCIAS DE LA SALUD - BIOETICA

Edad.

Sexo: V M

Escolaridad: Primaria -- Secundaria -- Técnica -- Universitaria — Especializacion --
Actividad laboral.

Soltero  casado hijos SI NO

Pertenece a algun grupo religioso SI NO
Padece de enfermedades crénicas SI NO
Conoce algun familiar con enfermedades crénicas o muy incapacitante. SI  No

1. éSabia que el documento de voluntades anticipadas es un escrito que contiene la voluntad de una
persona respecto al no permitir que se le practiquen tratamientos sanitarios en caso de verse en un
estado de enfermedad que limite gravemente su calidad de vida, con el fin de que este deseo se cumpla
en el momento en que no tenga capacidad de expresarlas por si mismo su no deseo de iniciarlos? Sl
NO

2. éiConsidera que el médico debe informar de la existencia del documento de voluntades anticipadas,
como tramitarlo en caso de que en el futuro pudiese padecer de una enfermedad que afecte
considerablemente su calidad de vida? SI NO

3. ¢Usted ha considerado hacer un documento de voluntades anticipadas? SI NO
4. iUsted tiene ya realizado un documento de voluntades anticipadas? SI NO
5. ¢ Desearia hacer el documento de voluntades anticipadas? SI NO

6. iCree que el documento de voluntades anticipadas es util para el cuidado de un enfermo que llegado
el momento no sea capaz de decidir si continuar con los tratamientos médicos y que debe ser respetado
siempre, independiente del estado de consciencia del paciente? SI NO

7. iConsidera que el documento de voluntades anticipadas es una herramienta que facilita la toma de
decisiones de familiares y profesionales y que asegura que respeten los deseos de las personas ante el
proceso de la muerte? SI NO

8. ¢Considera que si presentase una enfermedad que comprometa su capacidad de independencia 'y
calidad de vida no se le realizara tratamientos que pudieran prolongar en tiempo su vida sin que ello
conlleve recuperar o mantener la minima calidad de vida que usted considera necesaria? SI NO

9. iCree que, si usted tuviese que tomar la decisidn, no autorizaria mas tratamientos a un familiar en
caso de que llegase a estar en un estado de enfermedad que genere sufrimiento y perdida de su calidad
de vida, sabiendo que los tratamientos disponibles no regresaran ese estado de salud, y solo

prolongaran su tiempo de vida? SI NO



PERFIL REVISADO DE ACTITUDES HACIA LA MUERTE PRAM

Por favor leay conteste todas las afirmaciones, algunas pareceran similares, pero es

importante que no deje ninguna afirmacion sin contestar.
Este cuestionario nos permite conocer cuales son las actitudes personales ante la muerte.
Lea cada afirmacion e indique hasta qué punto esta de acuerdo o en desacuerdo, observe
que esta escala va de total mente de acuerdo a totalmente en desacuerdo.

Si estéa totalmente de acuerdo con la afirmaciéon marque TA, si esta totalmente en

Anexos

Anexo 2

desacuerdo marque TD, si no esta seguro marque NS pero en lo posible intente utilizar esta

opcién lo menos posible.

1. TA= Totalmente de acuerdo; 2. A= Bastante de acuerdo; 3. MA= Algo de acuerdo; 4. NS=

No estoy seguro; 5. MD= Algo en desacuerdo; 6. D Bastante en desacuerdo, 7. TD=

Totalmente en desacuerdo.

Marque con una cruz la opcién con el fin de indicar el recuadro con el que esté de acuerdo.

1.- Creo que lamuerte es sin duda una experiencia desagradable TA A MA NS MD D TD

2.- La perspectiva de mi propia muerte me produce ansiedad
3.- Evito atoda costa los pensamientos sobre la muerte

4.- Creo que iré al cielo cuando muera

5.- Pienso que la muerte pondra fin a todos mis problemas
6.- Considero que la muerte se deberia ver como

un acontecimiento natural, innegable e inevitable.

7.- Me preocupa saber que tengo que llegar a la muerte

8.- Creo que la muerte es la entrada a un lugar de completa
satisfaccion

9.- Considero que la muerte proporciona

un escape de este mundo terrible

10.- Cuando el pensamiento de la muerte entra en mi mente,
intento apartarlo

11.- Pienso que la muerte es una liberacién
del dolor y el sufrimiento
12.- Intento pensar en otra cosa antes que en la muerte

13.- Creo que el cielo sera un lugar mucho mejor que este mundo

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

TA

A

A

MA
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MA
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Anexo 3
Legislacion Espafiola que da su base a las voluntades anticipada

Articulo 43 de la Constitucion Espafiola de 1978

La Constitucion Espafiola de 1978, en su articulo 43, reconoce el derecho de las
personas a la proteccién de la salud, a recibir una informacion clinica, a la autonomia
individual de los pacientes en lo relativo a su salud.
Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad

Demarca la importancia de la humanizacion de los servicios sanitarios, el respeto
a la dignidad de la persona, a la intimidad personal y libertad individual. El Estado
debe garantizar la salud como derecho de la poblacidn mediante la estructura del
Sistema Nacional de Salud.

Las instituciones sanitarias deben garantizar la confidencialidad de la informacién
relacionada con los servicios sanitarios que se prestan y sin ningun tipo de

discriminacion.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basicareguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica

Legisla con referencia a la autonomia del paciente, a los derechos y obligaciones
en materia de informaciéon y documentacion clinica.

Hace mencion especial la regulacion sobre instrucciones previas que recoge los
deseos del paciente expresados con anterioridad dentro del ambito del consentimiento

informado.
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Capitulo 1. Principios generales

Articulo 1. Ambito de aplicacion
Se regula sobre de los derechos y obligaciones de los pacientes, usuarios y
profesionales, asi como de los centros y servicios sanitarios, publicos y privados, en
materia de autonomia del paciente y de informacién y documentacién clinica.
Articulo 2. Principios basicos
Todo acto sanitario, requiere el consentimiento del paciente tras brindarle la
informacion clara y suficiente entre las opciones clinicas disponibles, el usuario tiene
derecho a decidir libremente si se somete o se niega a recibir el tratamiento (su
negativa constara por escrito).
Los profesionales que asisten al paciente estan obligados no sélo a la correcta
prestacion de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién y de
documentacion clinica, y al respeto de las decisiones adoptadas libre y

voluntariamente por el paciente.

Capitulo 2. El derecho de informacion sanitaria

Articulo 4. Derecho alainformacién asistencial

Los pacientes tienen derecho a conocer toda la informacién de forma disponible
sobre la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus
consecuencias, a que se respete su voluntad de no ser informado. El personal
sanitario debera brindar la informacion de forma clara, comprensible y adecuada a sus

necesidades.
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Articulo 11. Instrucciones previas

Con el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, sobre los cuidados y el tratamiento de
su salud con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones
en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, o, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo.
Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momento dejando
constancia por escrito.

La persona puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso,
sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las instrucciones previas.

Los servicios de salud deberan garantizar el cumplimiento de las instrucciones
previas de cada persona, que deberan constar siempre por escrito.

Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones
previas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional de
instrucciones previas. [63].

Legislacion en la Comunidad de Murcia sobre voluntades anticipadas

Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Region de Murcia

El alma de la ley serd presentar al usuario como el centro y protagonistas del
sistema sanitario, las personas en forma individual y colectivamente, son el objetivo
de las politicas en el ambito de la salud.

Decreto n.° 80/2005, de 8 de julio, Por el que se aprueba el reglamento

de instrucciones previas y su registro

El legislativo reconoce a la persona como duefio Ultimo de las decisiones

relacionadas con su salud, facilitando los medios para la libre expresion de este
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derecho. El documento conocido como voluntades anticipadas contempla la expresion
anticipada de su voluntad respecto a las decisiones sanitarias asistenciales futuras
gue le afecten, en especial si se trata de una enfermedad determinada.

De esta forma el documento de Instrucciones previas se convierte en una
herramienta en la relacion sanitario paciente, que permitird la toma de decisiones
médicas cuando el paciente no se encuentre en situacion de expresar su voluntad,
partiendo del respeto de la voluntad de la persona, de su derecho a la libre elecciéon
entre las opciones terapéuticas que le presente el médico, asi como a negarse al
tratamiento en ciertos casos.

Esta expresion anticipada de los deseos de los pacientes con respecto a una
intervencion clinica forma parte, por lo tanto, de la teoria general conocida como

consentimiento informado.

Este Decreto pretendera garantizar el derecho de los pacientes a la expresion
anticipada de su voluntad respecto a condiciones clinicas que le puedan afectar y que,
llegado el caso, el personal sanitario pueda conocer dicha voluntad mediante el

Registro de Instrucciones Previas de la Region de Murcia [137].

Capitulo I: Instrucciones Previas

Articulo 1y 2. Documento de Instrucciones previas
En estos articulos se desarrolla el contenido minimo que tendra el Documento de
voluntades anticipadas, su formalizacién y el papel que cumple el profesional sanitario

para que el paciente conozca la existencia de esta herramienta.
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Articulo 3. Representante del otorgante
La persona podra designar a un representante, que en caso de no poder expresar
por si mismo su voluntad, podra tomar las decisiones pertinentes con el médico o el
equipo sanitario, y que estara facultado para interpretar los valores e instrucciones

gue consten en el documento de instrucciones previas.

Articulo 4. Modificacion, sustitucion y revocacion

El titular del Documento de voluntades anticipadas, en uso de su libre conciencia
podra modificar, sustituir o revocar el documento en el momento que lo considere
adecuado, siempre teniendo presente que debe registrar el nuevo documento
utilizando para ello la misma forma documental que la elegida para el otorgamiento.

Articulo 5. Cumplimiento y objecidén de conciencia

El personal sanitario deberd respetar siempre el Documento de voluntades
anticipadas. Si dicho personal tuviese dudas, el médico responsable podra consultar
al Comité de Etica Asistencial del centro, si por la gravedad del paciente esto no fuese
posible, queda este caso a criterio del médico responsable.

Asi mismo, los centros sanitarios tendran que disponer de los medios adecuados
gue garanticen el cumplimiento de la voluntad del paciente, en especial si el médico
tratante expusiese objecion de conciencia.

Articulo 6. Resolucion de conflictos

Si la familia presentase conflictos con el Documento de voluntades anticipadas, las

dudas se resolveran por el Comité de Etica Asistencial, pudiendo a tales efectos

solicitar informe al Consejo Asesor Regional de Etica Asistencial.
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Capitulo Il. Registro de Instrucciones Previas de la Region de Murcia.

Articulo 8. Creacion
Mediante este articulo se crea el Registro de Instrucciones Previas de la Region
de Murcia, adscrito a la Consejeria de Sanidad, se proveen los medios técnicos para
gue este esté interconectado con otros registros en el que se inscribiran los
Documento de voluntades anticipadas y los medios necesarios para garantizar su
conocimiento por los centros asistenciales de manera rapida y facil.
Articulo 11y 12. Procedimiento de inscripcion e inscripcion en el Registro
Especifica los pasos a seguir por parte de la persona que realiza el documento de
voluntades anticipadas para que quede registrado en el Registro de instrucciones
previas de la region de Murcia a través de la Secretaria Autonémica de Atencién al
Ciudadano, Ordenacion Sanitaria y Drogodependencias.
Articulo 13. Acceso al Registro de Instrucciones Previas de la Region de
Murcia
La persona otorgante o su representante legal y el médico responsable de la
asistencia sanitaria a la persona tendran acceso al documento de voluntades
anticipadas con objeto de conocer su contenido, asi como ejercitar el derecho de
modificacidn, sustitucion o revocacion por parte del primero.
El acceso del médico responsable al registro se hara mediante un sistema que

garantice técnicamente la identidad de la persona destinataria de la informacion.
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Legislacion en Andalucia sobre voluntades anticipadas

El Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia se crea con base a la
ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica.

LEY 5/2003, de 9 de octubre, De declaracién de voluntad vital

anticipada

La Junta de Andalucia en busca de garantizar la libertad y autonomia de las
personas que en algin momento no se encuentre en condiciones de tomar una
decision sobre los tratamientos médicosy las condiciones en que estos se le
aplican, incorpora el documento de voluntades anticipadas (Declaracion de voluntad
vital anticipada) para asegurar se respete sus deseos sobre las actuaciones sanitarias
de que pueda ser objeto en el futuro, su decision ante la donacioén de sus 6rganos en
caso de fallecimiento yla designacibn de otras personas que representen su
voluntad. Derecho que esta Ley da como prevalente ante cualquier otro criterio,

siempre en el marco del vigente ordenamiento juridico.

Esta norma prevé, como requisito de validez de la declaracion, esta sea emitida
por escrito, con plena identificacion de su autor, que sea inscrita en el Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia y establece la obligatoriedad de consulta
al citado Registro para todo el personal sanitario responsable de la atencién de una
persona que se encuentre en una situacion que le impida tomar decisiones por si

misma.
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Articulo 1. Objeto

Regula la declaracion de voluntad vital anticipada como herramienta para que las
personas puedan expresar de forma anticipada su deseo sobre las posibles

actuaciones médicas a que pueda ser objeto.

Articulo 2. Concepto de declaracion de voluntad vital anticipada

Define como Declaracion de voluntad vital anticipada el documento escrito
realizado por una persona que, en ejercicio de su autonomia, expresa sus deseos y
voluntad con respecto a intervenciones sanitarias y tramita su inscripcion en el

Registro de voluntades anticipadas.

Articulo 3. Contenido de la declaracion

Este articulo va a enumerar el contenido que debera tener el Documento de
voluntades anticipadas con respecto a la asistencia sanitaria, la designacion de un
representante que, en su nombre dé el consentimiento informado, en los casos en

gue éste proceda.

Articulo 4. Capacidad para otorgar la declaracion

El legislativo determinara las condiciones bajo las
cuales una persona podra realizar la declaracion de voluntad vital anticipada, como la
conducta a seguir silos sanitarios responsables de su asistencia cuestionaran su

capacidad para otorgarla.
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Articulo 5. Requisitos de la declaracién

Para que la declaracion de voluntad vital anticipada sea considerada valida,
ademas de la capacidad exigida a la persona para realizarla, se requiere que conste
por escrito, con la identificacion del autor, su firma, asi como fecha y lugar del

otorgamiento, y que se inscriba en el Registro.

Articulo 8. Revocacion de la declaracion

El articulo deja claro que la declaracion de voluntad vital anticipada podra ser

modificada o revocada por su autor en cualquier momento.

Articulo 9. Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia

Mediante el que se crea el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de
Andalucia adscrito a la Consejeria de Salud, para la custodia, conservacion de las
declaraciones de voluntad vital anticipada, asi como los medios que faciliten su

consulta por los centros sanitarios [138].

LEY 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la

Persona en el Proceso de la Muerte
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Capitulo IV

Regula la actuacion de los sanitarios en el proceso de la muerte, su obligacion a
la informacién clara al paciente, como el respeto de sus preferencias en la toma de
decisiones a través del consentimiento informado o en forma de testamento vital, con
el fin de evitarel encarnizamiento terapéutico, preservando las medidas que

brinden confort al paciente [139].

DECRETO 59/2012, que regula la organizacion y funcionamiento del

Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia

Regula la forma de presentar la Declaracién de voluntad vital anticipada para su
inscripcion en el Registro, la cesion de los datos de caracter personal al Registro
nacional de instrucciones previas, en el que quedara inscrita la declaracion de
voluntad vital anticipaday los medios de acceso a estainformacion por parte
de la persona otorgante de la declaracion, sus representantes y los profesionales

sanitarios que participen en el proceso asistencial [140].
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Anexo 4
Normativa por la que se regula el DVA en algunas

Comunidades Autonomas en Espafia

Aragoén: Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de morir y de la muerte.

Asturias: Decreto 4/2008, de 23 de enero, de organizaciéon y funcionamiento del
Registro del Principado de Asturias de Instrucciones Previas en el ambito
sanitario

Baleares: Ley 1/2006, de 3 de marzo, de voluntades anticipadas, y Decreto
58/2007, de 27 de abril

Cataluia: La Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informaciéon concerniente a la salud y la autonomia del paciente, y a la
documentacion clinica y el Decreto 175/2002, de 25 de junio, regula el Registro
de Voluntades Anticipadas.

Canarias: Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las
manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambito sanitario y la creacion del
correspondiente Registro

Cantabria: Decreto 139/2004, de 15 de diciembre, por el que se crea y regula
el Registro de Voluntades previas

Castilla y Leon: Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las
personas en relacion con la salud, y Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el
gue se regula el documento de instrucciones previas en el ambito sanitario y se

crea el Registro de Instrucciones Previas
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Castilla-La Mancha: Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre Declaraciones de
Voluntades Anticipadas en materia de la propia salud, y Decreto 15/2006, de
21 de febrero, del Registro de Voluntades Anticipadas

Comunidad de Madrid: Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el
ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y
se crea el Registro correspondiente, y Decreto 101/2006, de 16 de noviembre,
por el que se regula el Registro de instrucciones previas

Comunidad Valenciana: Ley 1/2003, de 28 de enero, de derechos e informacién
al paciente, y Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que se regula el
Documento de Voluntades Anticipadas y se crea el Registro Centralizado de
Voluntades Anticipadas

Extremadura: Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacion sanitaria y autonomia
del paciente

Galicia: Decreto 259/2007, de 13 de diciembre, por el que se crea el Registro
gallego de instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la salud
Navarra: Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la
dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

La Rioja: Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de
instrucciones previas en el &mbito de la sanidad, y Decreto 30/2006, de 19 de
mayo, por el que se regula el Registro de Instrucciones Previas

Pais Vasco: Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en
el &mbito de la sanidad, y Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se

crea y regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas
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Anexo 5
Formato del DVA en la Comunidad Auténoma de Murcia

En virtud del derecho que reconoce el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica; y en desarrollo legislativo del mismo, el
Decreto n° 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de instrucciones
previas y su registro.

(o TSSO , mayor de edad, con
domicilio en .o I o T , Y DNI,
P con plena capacidad de obrar, tras prolongada reflexion y actuando

libremente, realizo de forma documental las siguientes expresiones de mis
INSTRUCCIONES PREVIAS:

DECLARO:

Si en un futuro estoy incapacitado para tomar o manifestar decisiones sobre
mi cuidado médico, como consecuencia de mi deterioro fisico y/o mental por alguna
de las situaciones que se indican a continuacion:

- Cancer diseminado en fase avanzada.

- Dano cerebral grave e irreversible

- Demencia grave debida a cualquier causa.

- Danos encefalicos graves (coma irreversible, estado vegetativo persistente ).

- Enfermedad degenerativa del sistema nervioso y/o muscular, en fase avanzada, con
importante limitacion de mi movilidad y falta de respuesta positiva al tratamiento.

- Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada.

- Enfermedades o situaciones de gravedad comparable a las anteriores.

- Otras situaciones (especificar):

Teniendo en cuenta que para mi proyecto vital es muy importante la calidad de vida,
es mi deseo que no se prolongue cuando la situacién es ya irreversible.

En relacion con lo anteriormente expuesto, y de acuerdo con los criterios sefalados,
es mi voluntad que, si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo
menos uno de ellos especialista) no hay expectativas de recuperacion, mi voluntad es que:

1. No sean aplicadas - o0 bien que se retiren si ya han empezado a aplicarse-
medidas de soporte vital o cualquier otra que intenten prolongar mi
supervivencia.

2. Seinstauren las medidas que sean necesarias para el control de cualquier
sintoma que puedan ser causa de dolor, o sufrimiento.

3. Se me preste una asistencia necesaria para proporcionarme un digno final
de mi vida, con el maximo alivio del dolor, siempre y cuando no resulten
contrarias a la buena practica clinica.
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No se me administren tratamientos complementarios y terapias no
contrastadas, que no hayan demostrado su efectividad para mi recuperacion y
prolonguen fatilmente mi vida.

Otras instrucciones que deseo que se tengan en cuenta:

Donacién de 6rganos y tejidos.

Manifiesto mi deseo expreso de que, tras mi fallecimiento, se puedan utilizar
mis érganos, para ser trasplantados a otras personas que los necesiten.

Manifiesto mi deseo expreso de que, tras mi fallecimiento, se puedan utilizar
mis érganos, para investigacion.

(Tache indeleblemente lo que no proceda si desea hacer alguna manifestacion

es este epigrafe)
Manifiesto mi deseo de que, tras mi fallecimiento, mi cuerpo sea:

Inhumado.

Incinerado.

Donado a la ciencia.

(Tache indeleblemente lo que no proceda si desea hacer alguna manifestacion
es este epigrafe)

Deseo recibir asistencia espiritual (especificar tipo):

Lugar donde se me atienda en el final de mi vida (domicilio, hospital):

Otras.

En , a de de 201 _

Firma otorgante
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ABREVIATURAS






OMS: Organizacion Mundial de la Salud.
UCI: Unidad de Cuidados Intensivos.

DVA: Documento de Voluntades Anticipadas.

PAM-R: Perfil Revisado de Actitudes hacia la Muerte.

SAS: Servicio Andaluz de Salud.

AMM: Asociacion Médica Mundial.

Abreviaturas
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