y RID WISALUD

vERsInAD III INSTITUCIONAL DR. NESTOR RODRIGUEZ
ISALUD DIGITAL

CAMPOAMOR

Maestria en Gestion de
Servicios de Gerontologia

Trabajo Final de Maestria

Autora: Adriana Gladys Dominguez

DIRECTIVAS ANTIQIPADAS, UNA PROPUESTA

DE GESTION EN ADULTOS MAYORES

Estudio exploratorio sobre las preferencias de los adultos mayores
al fin de la vida y la influencia de factores sociales y culturales para
la eleccion de directivas anticipadas

2013

Directora de Tesis: Dra. Diana Cohen Agrest

Citar como: Dominguez, A. G. (2013). Directivas anticipadas: una propuesta
de gestion en adultos mayores. Estudio explorativo sobre las preferencias de
los adultos mayores al fin de la vida y la influencia de factores sociales y
culturales para la eleccion de directivas anticipadas. [Trabajo Final de
Maestria, Universidad ISALUD]. RID ISALUD,
http://rid.isalud.edu.ar/handle/1/460

BIBLIOTECA ISALUD
‘@ @@@\ REPOSITORIO § pR NESTOR RODRIGUEZ
INSTITUCIONAL DIGITAL

VENEZUELA 847, CABA.


http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://rid.isalud.edu.ar/handle/1/460

INDICE DE CONTENIDOS

Resumen/ADbStract ................ccooi i pag. 4
Palabras-Clave .................ccoooiiiieeee e pag. 5
1. INtrodUCCION ...t pag. 7
2. Planteamiento del problema ..................cccoocooiiiiiiiiiccecc e, pag.10
2.1 Definicidn del problema ............cccoeeiiiieiieiccece e pag.10
2.2 ODJELIVOS. ....eeeieeiiecie ettt et nreennes pag.20

D N €1 o 1<) - PO pag.20

2.2.2. Objetivos eSPECIfiCOS. ......c.civieieiieere e e st pag.20
2.3 Preguntas DIrECEMCES ......covivveeieceecee ettt ettt pag.20
3 MArCoOTEOKICO ..........coceiiiiiiieceeeeeeee e pag.21
3.1 El dificil desafio d& MOFIF .........ccviueeieiiecee e pag.21

3.1.1 Concepto de representaciones sociales............cccceeveeieriiieeiennne pag.24

3.1.2 Consideraciones de la muerte en las representaciones

SOCIAIES Y FElIGIOSAS.....cveeveeeeeeeiesieeieie sttt et e e sreeneenneens pag.25
3.1.3 La muerte, definicidn y actitudes:”La buena muerte”.................... pag.27

3.2 AULONOMIA Y VEJEZ  wveeeceeceeeeeee ettt ettt et nn pag.29
3.2.1 Consentimiento informado .........cccccccevieiiiiiiiene e pag.32

3.3 Abordajes actuales de las ciencias médicas del buen morir ................ pag.36

3.4 Directiva anticipadas realidad actual .............cccccooiiniiiiienieee e pag.43
T 0 0 < ool o T pag.43
3.4.2 Historia de las Directivas Anticipadas ...........cccccceevvieeviieeccieeeen, pag.44
3.4.3 Elreto parala Argentina .........cccooeeiiiiiie e pag.45
3.4.4 Modalidad de aplicacion de las Directivas Anticipadas ................ pag.47
3.4.5 El impacto SUPPORT.........ccceiiiiierieeie et sen e nn e pag.51

2|

Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar



4. Metodologia.  .........ccoooiie s pag.63

L N T o To Y [N 1 (U o [T Y pag.63
4.2 Poblacion ObJELIVO.........ccocviiciecee e pag.63
4.3 Fuentes de datos/Herramientas de recoleccion utilizadas ................... pag.63
4.4 Variables sociodemografiCas............ccveeiereiiiisiesiee e pag.64
4.5 Variables de estudio de autopercepcion del adulto mayor..................... pag.64
5. DESArTOllO....... ..o s pag.65
6. CONCIUSIONES ..........oooiiiiieeee e pag.83
7. Bibliografia...............cccoooiiiii e pag.87
8 . ANEXOS..........cviieiiieeie ettt ettt ettt et e be e eae s e e e e e e e e e aearraan pag.92

8.1 Anexo I Caracteristicas socio demograficas y Evaluacion enfermedades

CrONICAS Y AQUAAS. +rerrrrrrrieiieeeeiiiiiiiiisssnnnsssrsseereeeaseaeessssesssssnnnsssnsenenes pag.92
8.2 Anexo II Ejes y encuesta semiestructurada ............cccceevveeviivnnnneeesieeennn pag.93
8.3 Anexo III Datos sociodemOgrafiCoS..........cceiveereerireeieeieeieeireceee e ere e pag.97

9.indice de cuadros y graficos.
9.1 Cuadro N© 1. Esperanza de vida total y saludable, por sexo en Argentina .
Fuente Encuesta SABE 2002.0PS-BID-CENEP.Tabla 3 (pag.204-

9.2 Cuadro NO 2: Marco legal de Directivas anticipadas en Argentina.

............................................................................................................................. pag.47

9.3 Cuadro N° 3: Directivas anticipadas de Maryland. Planificacion de decisiones

sobre atencidn MEdica fUtUra............cvciiiiiceiccce e pag.56
31

Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar



9.4 Cuadro N© 4 Formulario de Directivas anticipadas de MOLST (Massachusetts

Medical Orders for life sustaining treatment). www.molst-ma-org................. pag.61

9.5 Grafico N° 1: Representacion grafica de factores intervinientes y su influencia

en el fin de la vida. Fuente: elaboracion propia.............ccccoeveeveeceiiececie e pag.19
9.6 Grafico N° 2 Distribucion de adultos mayores por género............c..ccoceveuie pag.66
9.7 Grafico N° 3 Situacion conyugal de hombres adultos mayores................ pag.66

9.8 Grafico N° 4  Situacion  conyugal de  mujeres  adultas

TNAYOFES. .....veieeeiteeteeeteeteeete et e eteeseeseeaseeteeseaseesbeeseeseeaseenseeseeabessseeseensesseeteeneennes pag.67

9.9 Grafico NO 5.Tipo de Obra SOCial.........cccoeeiueiieiiicieiieceee e pag. 67

9.10 Grafico NO 6.Escolaridad..............coeoeeieeiieiiieeceeeeeceee e pag. 67
4|

Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar


http://www.molst-ma-org.................pág.61

Resumen

La poblacién geriatrica ha crecido en los Ultimos tiempos, por tal motivo las politicas
sanitarias deben enfrentarse a esta inmensa masa poblacional, y adecuar a los
prestadores de salud a los cambios demograficos.

Los pensamientos de los adultos mayores, y sus deseos, son importantes a fin de
construir y gestionar escenarios sanitarios acordes a ellos. Es menester explorar sus
preferencias sobre cuales son sus aspiraciones al fin de sus dias, con el propdsito de que
éstas sean respetadas.

La Bioética es una disciplina que incluye, entre sus principios, el principio de
autonomia, y de su mano el consentimiento informado. Desde la reciente reglamentacion
en nuestro pais de las denominadas Directivas Anticipadas (en adelante DA), también
llamadas a veces Instrucciones previas, las mismas se convierten en una modalidad de
consentimiento precedente en la que se procura asegurar una atencidn sanitaria que
tome en cuenta la posibilidad del ejercicio de la autonomia de forma prospectiva.

Las DA adquieren una gran relevancia, sobre todo teniendo en cuenta el aumento de
la expectativa de vida con el consiguiente envejecimiento de la poblacion. Otro factor a
considerar es que, fruto de la investigacion, la cantidad y la rapidez con la que se
generan nuevos conocimientos nos presenta posibilidades nuevas e insospechadas de
intervencion.

Se espera que las DA lleguen a ser una herramienta para la gestion del fin de la vida,
no solo como un documento, sino como un elemento Util, que permita a los profesionales
de la salud una toma de decisiones, respetando la autonomia moral del paciente cuando
el mismo haya perdido la capacidad de decidir.

El propdsito de esta exploracién es determinar cuales serian los factores sociales y
culturales que influirian en la eleccién de DA por parte de los adultos mayores. Mediante
encuestas semiestructuradas, se indagaran los pensares de los mismos y la
heterogeneidad de opiniones con respecto al fin de sus dias.

Para centrar dicho analisis y establecer objetivos concretos, es imprescindible hacer

una revision previa sobre conceptos basicos de la bioética y sus principios
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fundamentales, analizar los datos de envejecimiento poblacional, y examinar los aspectos
diferentes del fin de la vida y formas de tratamiento, y la historia y la evolucién de las
DA.

Palabras clave

Adulto mayor— autonomia —fin de la vida

Abstract

Upon the increase of geriatric population in recent times, health policies must face this
immense mass population, and tailor health providers to demographic changes.

Elderly thoughts and wishes are quite relevant in order to build and manage health
scenarios suitable for them. It is now necessary to examine their preferences for the end
of their days, and to respect them.

Bioethics is a discipline that includes, among its principles, the autonomy, which
involves the informed consent. According to recent regulations in our country of the so-
called Advance Directives (hereinafter DA), also called Prior Instructions, the same
became a sort of precedent consent which seeks to ensure the health care, taking into
account the possibility of the autonomy exercise in a prospective manner.

The DA acquired a great importance, particularly taking into account the increase in
life expectancy with the consequent aging of the population. Another factor to bear in
mind is that, as a result of the investigation, the quantity and speed of new knowledge
generation, provide us with hew and unsuspected possibilities of intervention.

It is expected that the advance directives become a tool for the end of life
management, not only as a document, but also as a useful component, assisting
healthcare professionals in their decision-making, by respecting the patient moral
autonomy when he/she has lost the ability to decide.

The purpose of this survey is to determine which would be the social and cultural factors
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that might have an influence on the choice of the advance directives by elder adults.
These adults’ thoughts and the heterogeneity of opinions with regard to the end of their
days will be assessed through semi-structured surveys.

To focus the analysis and set specific goals, it is essential to make a prior review of
Bioethics’ basic concepts and its fundamental principles, as well as to analyze the data of
population aging, to examine the different aspects of the end of life and forms of

treatment, and the history and evolution of the advance directives.

Key words

Elderly- autonomy- end of life
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1-INTRODUCCION

Los avances tecnoldgicos en las ultimas décadas, sumados a una disminucion de la
tasa de fecundidad y a un aumento de la expectativa de vida al nacer, han dado lugar a
un incremento de poblacién adulta mayor, con el consiguiente aumento de las
enfermedades crdénico—degenerativas. Estos factores, sin duda, han cambiado
radicalmente la forma de la pirdmide poblacional: de ser un tridangulo de base inferior
paso a ser una piramide con ensanchamiento desde el vértice.

No solamente aumentaron los pacientes mayores de 65 afios sino que aumento el
grupo de mayores de 80 anos, que son mencionados en muchos estudios como muy
ancianos. Esta poblacién es y seguird siendo un problema que deben afrontar las
politicas sanitarias, en cuanto estos pacientes viven mas, y por ello, los sistemas de salud
van a enfrentarse a mas demandas de atencidn en este grupo poblacional.

Hoy en el mundo mas del 70 % de las muertes ocurren en los hospitales y, mas
especificamente, en unidades de terapia intensiva (en adelante, UTI). En estos servicios
estd tan extendido el uso de nuevas tecnologias que es casi imposible morir sin la
sancién de un médico intensivista. Esta medicalizacion del morir se refleja a nivel
mundial porque los dbitos en UTI estan precedidos en un 30 a 50 % de decisiones de
interrumpir tratamientos considerados irreversibles (Moritz Duarte, 2008).

Sin embargo, hay pruebas fehacientes de que las personas mayores que han sido
sometidas a la reanimacién no tuvieron una sobrevida con la calidad esperada, como si
la tuvieron sus contrapartes mas jovenes.

Un estudio exhaustivo que a lo largo de diez anos examiné la supervivencia postparo
cardiaco en un hospital general del Reino Unido mostrd que los pacientes menores de 50
anos tuvieron una tasa de supervivencia de 28,2% en 24 hs, en comparacién con sdlo el
9,6% para los mayores de 80,23 afnos. No obstante, algunos investigadores registraron
que la edad en si no es un indicador de prondstico, si lo es en cambio la comorbilidad
que aumenta con la edad (Wilson, 2007).

En los Ultimos cincuenta afios se inventaron recursos tecnoldgicos que hacen factible

que los médicos puedan prolongar la vida de sus pacientes criticamente enfermos:
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hiperalimentacion, didlisis, antibidticos, cirugia cardiaca, respiracion artificial, trasplantes,
reanimacidon cardiopulmonar. Pese a todos esos recursos, desafortunadamente no
siempre garantizan que la calidad de vida esté de acuerdo con la dignidad de la persona.

Estas circunstancias novedosas habitualmente dan lugar a dilemas éticos en las
unidades de terapia intensiva. En particular, esos dilemas conciernen a si la toma de
decisiones en el final de la vida es correcta o incorrecta. De manera tal que hoy estos
espacios pueden convertirse en sitios donde el acto médico por antonomasia termina
siendo el encarnizamiento terapéutico, vale decir, un servicio donde se recurre a la
utilizacién de procedimientos encaminados a diferir una muerte digna.

Se entiende por “dignidad”, segun la define el Diccionario de la Real Academia
Espafola, “todo comportamiento con gravedad y decoro”, y en otra de sus acepciones,
como una "cualidad que enriguece o mantiene la propia estima y la de los demas”. Si en
verdad nos apreciamos a nosotros mismos, no aspiraremos jamas a que se nos
compadezca por nuestro estado de miseria y de dolor a lo largo de nuestra existencia.

Pero asi como tenemos el derecho de vivir con dignidad se asume, asimismo, que
también tenemos el derecho de morir con dignidad. A juicio de Kant, la dignidad es el
derecho moral de una persona a ser respetada por su sola calidad de persona.

Tal como la expresa en la Fundamentacion de la metafisica de las costumbres, la
persona humana no tiene precio, sino dignidad: "Aquello que constituye la condicion
para que algo sea un fin en si mismo, eso no tiene meramente valor relativo o precio,
sino un valor intrinseco, esto es, dignidad".

Si nos dirigimos hacia los clasicos principios de la bioética, tal como fueron formulados
por Beauchamp y Childress (2001), si bien es interesante incorporar el concepto de
beneficencia, no maleficencia y justicia, debe advertirse que el principio fundamental
asociado a la toma de decisiones es el de autonomia. Una conducta apropiada implica

evaluar cuidadosamente:

e los valores del paciente que implica el respeto a su autonomia
e determinar sus deseos o su rechazo de involucrar a terceros en la toma de

decisiones
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e y medir con sensibilidad la informacidon que requiere el paciente y la manera de
comunicarla. Esto significa respetar la autonomia y su valor asociado a la veracidad
mientras, atendiendo al principio de beneficencia, intentamos el alivio del paciente y, en

respeto al principio de no maleficencia, sin abandonar su cuidado.

Cuando un adulto mayor ha perdido su competencia —por pérdida de conciencia, por
sedacidon farmacoldgica o por su estado de salud critico—, la toma de decisiones es un
problema moral que generalmente no es analizado, o en su defecto es resuelto por el
personal de salud o tutores (Wilson, 2007). Por ello es pertinente investigar estos
conceptos morales a fin de una mejor atencién fundada en el respeto de los pacientes.

Luego de estas definiciones y a luz de poder construir nuevos escenarios, el trabajo
aspira a investigar los factores que pueden influir en la toma de decisiones en los adultos

mayores hacia el fin de sus vidas.

La conveniencia de esta investigacion a mi criterio surge, por varias causas:

a) Por el consenso moral de priorizar el respeto a la autonomia y la dignidad humana.
b) Como respuesta al aumento de la poblaciéon adulta mayor, y el consecuente aumento
de la dependencia.
c) Por la reciente legalizacion en la Republica Argentina de las directivas anticipadas que
obliga a una evaluacién de las preferencias de los adultos mayores sobre dichas
decisiones.

Una vez estipuladas dichas causas, se debe sefialar que este nuevo escenario exige
ser acompanado por politicas de salud que respeten la opinidon del adulto mayor,
fendmeno que puede contribuir a mejorar las decisiones por el personal de salud y la

familia, en los cuales cae el peso habitualmente y, de esta manera, ayudar a un buen

morir.
“La dignidad humana y el amor propio alcanzan su madurez en una
persona cuando se respetan sus intenciones mas ponderadas y
apreciadas.
Cuando un enfermo sobrevive gracias a los aparatos que prolongan
10 |
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la vida, no siempre puede actuar conforme a esas intenciones”.
(Organizacién Mundial de la Salud, 2011).
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

2.1 Definicion del problema

El problema que motiva esta exploracién radica en las dificultades que suelen
presentarse en la toma de decisiones al final de la vida en pacientes geriatricos. En lo
que concierne a la eleccién de un tratamiento u otro, el adulto mayor que sufre una
situacion de enfermedad es poco consultado, ya sea por incapacidad de responder o por
otras cuestiones culturales. La toma de decisidn recae generalmente en otros actores
sociales, por ejemplo, en el personal de salud, en los familiares de los mismos o en
terceros.

Las consecuencias de este desplazamiento electivo no siempre resultan en una
situacion digna, conduciendo al paciente mayor a un progresivo declive funcional y a un
empeoramiento de la calidad de vida. (Batzan y cols., 2009)

Por anadidura, las personas que sufren una enfermedad, se encuentran en situacion
asimétrica con respecto al personal de salud, en lo que concierne a los conocimientos o
saberes de las ciencias médicas. En el mercado de la salud, este rasgo inevitable es
denominado ‘“incertidumbre”, pues posiciona a los pacientes en una situacion de
inferioridad desde el momento que su sistema de creencias es, respecto de la ciencia
médica, defectuoso en cuanto carece de toda certeza respecto de las alternativas
terapéuticas.

Incorporando el consentimiento informado que puede dar lugar a las directivas
anticipadas, en nuestro cotidiano trabajo en salud podriamos colaborar a través de este
proceso a que los pacientes experimenten una muerte digna, en lugar de hacer de estas

personas prisioneras de la tecnologia.

Aspectos principales del problema de investigacion

Es necesario definir algunos conceptos para luego desglosar los aspectos o elementos

principales del problema de investigacion en cuatro grupos:
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e Aspectos demograficos y epidemiologicos
e Avances tecnoldgicos
e Aspectos bioéticos

e (Creencia generalizada en el Principio de la Santidad de /a vida.

Examinemos, en lo que sigue, cada uno de estos aspectos o elementos:

e Aspectos demogréficos y epidemiologicos

De acuerdo con la definicion de la Organizacion mundial de la Salud (OMS), adulto
mayor “es la persona de 60 afios y mas, para paises en vias de desarrollo, mientras que
para los paises desarrollados es a partir de los 65 afos”.

El envejecimiento es uno de los retos demograficos mas importantes, a los que se
enfrentaran algunos paises en el siglo XXI. Se puede definir como un proceso dinamico,
progresivo, que involucra un conjunto de procesos, interactivo e interdependiente, que
determinan la esperanza de vida y el estado de salud, que comienza con el nacimiento.
En el mismo intervienen numerosos factores, bioldgicos, psiquicos y sociales. Es
heterogéneo e irreversible y no necesariamente implica deterioro. (Alarcén T, 1997)

En la actualidad, existen 600 millones de personas mayores de 60 afos en el mundo,
cuya tercera parte vive en paises desarrollados. Los paises desarrollados tardaron mas
de un siglo en envejecer; sin embargo se estima que los paises en desarrollo
envejeceran en menos de 30 afos.

En la Argentina , segun datos obtenidos en el Censo Nacional ,Poblacién, Hogares y
Viviendas 2010 ,el nimero total de adultos mayores fue de 5.725.838 .El porcentaje de
poblacién de 65 afios y mas, correspondid al 10,2% del total de la poblacion del
pais,(varones 8,6% Yy mujeres 11,8%).Las personas mayores de 80 afos vy
mas,representaron el 2,5% del total de la poblacién ( varones 1,7% y mujeres 3,2 % ).

Segun los datos obtenidos en la encuesta SABE-PAHO, en el afio 2000, a medida que

los afios pasan:
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QO Es mayor el riesgo de padecer enfermedades cronicas que suelen traer

aparejadas pérdidas de autonomia o discapacidades

Q Dos de cada tres personas reportaron tener una de las 6 enfermedades crénicas

frecuentes a esa edad
Q El 30% habia sufrido al menos una caida un afio antes del estudio

O El 20% presentaba deterioro cognitivo y en el 18% se encontraron sintomas

depresivos

Asimismo:
O A medida que la edad avanza, los riesgos de fragilidad, dependencia y

discapacidad también aumentan

> “Fragilidad” es un estado en que la reserva fisioldgica esta disminuida, lo que
conlleva asociado un aumento del riesgo de incapacidad, una pérdida de la

resistencia y un aumento de la vulnerabilidad

» “Dependencia” es el estado en el que se encuentran las personas que, por
razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen la necesidad de asistencia o ayuda para realizar las actividades de la vida

cotidiana (Consejo de Europa, 1998)

> “Discapacidad” es una situacién social de objetiva desventaja que tiene su
origen en una limitacion personal y que guarda una fuerte interaccion con
factores ambientales. Mientras que la discapacidad puede mantenerse estable

durante anos, la fragilidad aumenta con el paso del tiempo.

Con los datos mencionados, no hay duda de que la prolongacién de la vida implica, en
estas edades, dos situaciones: o vivir mas afios con discapacidad o dependencia, lo que
requerira gastos catastroficos y encarnizamiento terapéutico; otros anuncian que sera
posible lograr comprimir la dependencia hasta el fin de la vida (Gascdn, S. 2010).

En el siguiente cuadro se especifica la esperanza de vida total y saludable, clasificada
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por sexo, en la Argentina 2000-2005:

Tabla N© 1. Esperanza de vida total y saludable, por sexo en Argentina

\Varones Mujeres
Edad Expectativa de vida en afios Expectativa de vida en afios

Saludable | Invélido Total Saludable | Invélido Total
60 15.55 2.27 17.82 17.23 5.30 22.53
65 12.27 2.19 14.46 13.44 4.98 18.42
70 9.32 2.08 11.38 9.99 4.56 14.55
75 7.29 1.35 8.64 6.61 4.42 11.02
80 4.78 1.43 6.22 4.00 3.96 7.97

Fuente Encuesta SABE 2002.0PS-BID-CENEP.Tabla 3 (pag.204-205)

e Aspectos gerontologicos y geriatricos

Es importante repasar algunos conceptos gerontoldgicos y geriatricos, ya que son
cruciales en la resolucion de los dilemas éticos que se suelen presentar en el adulto
mayor.

Desde un aspecto gerontoldgico, esta etapa de la vida incluye aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales. En algunos estudios longitudinales (Brockelehurts JC, 1993) se ha
observado que el envejecimiento no es universal, es heterogéneo e individual. Asimismo,
en este momento de la vida, disminuye la reserva y la capacidad funcional de responder
a cambios ambientales y patolégicos. Es menester entonces, a partir de esta etapa,
prepararse para la vejez, la enfermedad y la muerte (Mercado, 2001).

Como mencionabamos, a través de la Geriatria preventiva se puede lograr la
“compresion de la morbilidad” que significa hacer que lleguemos a la vejez con menos
enfermedades.

Por lo general, el paciente geriatrico tiene mas enfermedades crénicas, condicion en
virtud de la cual, va a demandar mas asistencia en salud tanto en la atencién primaria,

secundaria, como terciaria.
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También es importante destacar el papel central de la familia en este grupo de
personas, ya que sus miembros van a actuar como cuidadores, potenciales pacientes y
apoderados (Forciea. M, 1996)

e Avances tecnologicos

Desde la epidemia de poliomielitis, momento en la historia de la ciencia en que se
inventan los primeros respiradores artificiales, asi como en la guerra de Vietnam, se
aceleraron los procesos de salvataje y los pacientes gravemente enfermos comenzaron a
sobrevivir.

Se sumo a estos avances el reconocimiento diagndstico y el tratamiento de arritmias
cardiacas, los trasplantes de 6rganos, didlisis, y otros progresos biomédicos. Surgen asi
nuevos espacios de atencion denominados “unidades de terapia intensiva”, los cuales
cambiaron rotundamente el objetivo de la medicina: la nueva meta era apostar a la vida.
Como se examinara luego, con la posibilidad de prolongar la vida casi indefinidamente en
estos espacios tecnoldgicos, se desnaturaliza la muerte como el desenlace de un proceso
natural, mientras que antes de la aparicion de las unidades de terapia intensiva, era
socialmente aceptada.

Pero como todo avance hijo de la tecnologia, ese nuevo concepto dio lugar a nuevos
dilemas de indole filosdfica, los que exigen responder si estas acciones son buenas o
malas, y estas respuestas son de naturaleza ética y son pertinentes a la sociedad en su
calidad de comunidad moral. (Gherardi 2007)

e Aspectos bioéticos

Sea cual fuera la resolucién de las problematicas que se presentan en el fin de la vida,
no hay duda de que las dimensiones del envejecimiento poblacional requieren una
mirada interdisciplinaria enriquecida por la medicina, la gerontologia y la bioética.

Segun es definida en la Encyclopedia of Bioethics, la Bioética “es el estudio

sistematico de la conducta humana en el area de las ciencias humanas y de la atencién
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sanitaria en cuanto se examina dicha conducta a la luz de valores y principios morales”
(Van Rensselaer Potter, 1970).

Con el propdsito de reconocer los deseos de las personas adultas mayores, en esta
investigacién damos espacio a la autonomia y el consentimiento informado, temas que
seran retomados en otro capitulo. Como bien dijimos en el punto anterior, en esta etapa
de la vida intervienen varios actores sociales. De alli que debemos tener claros los
paradigmas —entendidos como sistema de creencias o bien de los pacientes o bien del
equipo de salud o bien de la corporacion médica— que condicionan las situaciones del fin

de la vida. Entre estos podemos citar:

v La actitud paternalista de los médicos. El término "paternalismo" deriva de la
palabra latina "pater”, que significa padre. Ser paternalista con alguien, entonces,
es comportarse hacia esa persona como un padre se conduciria con sus hijos.
Como lo suele hacer el padre, el médico suele comportarse beneficentemente
hacia su paciente y, en principio, toma las decisiones de las que depende el
bienestar de sus hijos/pacientes (Beauchamp T. y Childress J.,1999)

v' El desconocimiento y falta de incorporacion en el lenguaje médico, de conceptos

de bioética, como el principio a la autonomia.

v’ La existencia de una brecha cada vez mayor entre paciente y médico por falta de
comunicacién. Por ejemplo, cuando se traslada un paciente a terapia intensiva, el
impacto inicial es el inicio de un periodo de aislamiento y sufrimiento
acompafado de un grado de inconsciencia de la realidad. La comunicacion se
encuentra limitada a palabras, gestos 0 a un mero contacto por la piel. El vinculo
entre el paciente y su familiar queda reducido a unos pocos minutos, cuya
rigueza va a depender del estado de conciencia del paciente y el grado de

aproximacion que desee el familiar (Gherardi, 2007).
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v' La visién de la muerte como algo negativo por parte de los pacientes, la familia y

el personal de salud.

v La dificultad para definir por parte del personal de salud cual es el paciente que
se encuentra en situacion de terminalidad. Para algunos autores (Centeno, entre
otros), la condicién de terminalidad puede definirse por la presencia de tres de

los siguientes cinco criterios:

« Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
» Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
e Aparicién de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.
* Pronostico de vida inferior a los 6 meses.
. Gran impacto emocional en el paciente, familia, y equipo terapéutico, muy

relacionado con la anticipacion, explicita o no, de la muerte.

Volviéndonos una vez mas hacia los avances de la tecnologia, el mantenimiento de
los signos vitales prolongd la estadia en las unidades de terapia intensiva, tornando cada
vez mas borrosa la linea divisoria entre lo irreversible y reversible (Gherardi 2007), una

frontera desdibujada que sera retomada mas adelante.

A raiz de estas innovaciones biotecnoldgicas, aparecen nuevas formas de cuidado,
denominados “tratamientos paliativos”. Los cuidados paliativos afirman la vida y
consideran la muerte como un proceso normal; ni aceleran ni retrasan la muerte. Es
esencial contar con criterios claros, como los de la SECPAL (Sociedad Europea de
Cuidados Paliativos), para no caer en el error de etiquetar como terminal al paciente que
no lo es, particularmente si es potencialmente curable. Los cuidados paliativos son la
atencion total y activa de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo. De alli que sea primordial el control del dolor y de otros sintomas, como asi

también la consideracién de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. Consiste
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en un enfoque interdisciplinario, que incluye al paciente, la familia y su entorno. En cierto
sentido, hacer cuidados paliativos es ofrecer lo mas basico del concepto de cuidar,
contemplando las necesidades del paciente, tanto si permanece en su hogar o si se lo ha
institucionalizado en un hospital. En cualquier caso, los cuidados paliativos tienen por
objeto preservar la mejor calidad de vida posible hasta el final (SECPAL 2008). Mas
adelante, en el apartado conceptualizaciones sobre la muerte, volveremos sobre este

tema.

e (Creencia generalizada en el Principio de Santidad de la Vida

La religiosidad, en su sentido mas amplio, es un término que abarca aspectos
socioldgicos, filosoficos y estriccamente religiosos, utilizado para referirse a varios
aspectos de la actividad confesional, la fe y la creencia en determinada doctrina religiosa.
Se podria decir que la religiosidad se ocupa de cuan religiosas son las personas y como
son las personas religiosamente.

Se puede presentar de diferentes formas, por ejemplo, se puede aceptar la veracidad
de la Biblia sin ser un feligrés que asista a una iglesia o pertenezca a una religion
organizada. O bien una persona puede no profesar la doctrina catdlica apostélica romana
o la cristiana ortodoxa o cualquier otra religion teista, pero conservar un culto informal
hacia algo, sea Dios o la Naturaleza, desarrollando un tipo de sentimiento de unidad con
lo divino. En suma, la creencia en la santidad de la vida humana puede enmarcarse en
una doctrina teista o secular.

La religiosidad de una persona va influir sin duda al pensar en la muerte, en forma de
alivio, salvacién o también para atravesar un duelo. Podriamos decir entonces que la
religiosidad influye, sin duda, en la toma de decisiones al fin de la vida.

Asimismo, desde un punto de vista filosofico, la carga significativa que expresa el
Principio de la Santidad de la vida en la practica médica: toda vida humana es
igualmente valiosa, independientemente de su calidad, es un don de Dios y es de un
valor infinito e inconmensurable, siendo absolutamente incorrecto matar

intencionalmente o dejar o permitir morir intencionalmente a un paciente, y las
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decisiones de prolongar o acortar la vida humana no deben fundarse en la calidad de
vida. A la luz de los factores antes mencionados, surgen situaciones o consecuencias que

vemos a diario en los servicios de salud, entre otros:

e  Omisidn de la participacion de adultos mayores en la toma de decisiones.
e Admisiones innecesarias a Terapia Intensiva, con invasion tecnoldgica.

e Aumento de sobrevida del adulto mayor dependiente.

e Tratamientos futiles en determinados pacientes.

e Encarnizamiento terapéutico.
En la siguiente figura, se ilustran en una linea del tiempo, los factores intervinientes
en el transcurso de la vida, dando como resultado, de acuerdo a la intervencion o no, de

diferentes formas de morir, una muerte digna o bien el encarnizamiento terapéutico.

Figura N° 1: Representacion grafica de factores intervinientes y su influencia en el fin de la vida-

Aspectos

psicoldgicos y

sociales

Calidad de

vida

Fin de la vida
Terapia Intensiva v
Adultos Muerte digna
mayores Enfermedad » Encarnizamiento
Terapéutico
T Cuidados Paliativos >

Avances tecnoldgicos
Factores de indole ético
Factores de indole
religioso

Otras causas

Fuente: Elaboracién propia
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2.2. OBJETIVOS

2.2.1. Objetivo general

Identificar cudles son los factores sociales y culturales que podrian incidir en la

eleccion de dejar directivas anticipadas en los adultos mayores.

2.2.2. Objetivos especificos

1) Describir las posiciones adoptadas por los adultos mayores frente a la
representacion social de la muerte y el fin de la vida, y como inciden en la eleccién de
directivas anticipadas.

2) Explorar el conocimiento de la existencia de directivas anticipadas en este grupo.

3) Identificar qué rol ocupa en la toma de decisiones el personal médico y la familia

del adulto mayor.

2.3. PREGUNTAS DIRECTRICES

e Las representaciones sociales y culturales de los adultos mayores, ése relacionan
con la toma de decisiones en el fin de la vida?

e ¢(Se respeta el principio de autonomia en los adultos mayores?

e El encarnizamiento terapéutico ées atribuible en parte a decisiones de la dinamica
familiar o al paternalismo médico?

e El conocimiento de las directivas anticipadas épodra ser una herramienta Util para

mejorar la gestién del fin de la vida de los adultos mayores?
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3. MARCO TEORICO

3.1. EL DIFICIL DESAFIO DE MORIR

Tanto las nociones de desarrollo como de envejecimiento, han de entenderse como
procesos simultdneos y permanentes durante la vida, en los cuales se conjugan
ganancias y pérdidas, asi como multiples influencias y orientaciones. Como afirma
Bernice L. Neugarten (1968), la importancia de la edad cronoldgica (constructo
demografico, mas que funcional) es relativa, debido a que la edad por si misma no es un
factor causal, explicativo o descriptivo, ni una variable organizadora de la vida humana.

Es menos importante el tiempo que pasa, que lo que ocurre durante ese tiempo.

La vejez es, precisamente, el momento en que la muerte se vivencia como mas
proxima de lo que pueden sentirla las generaciones que les suceden. Diferentes aspectos
como el miedo, la angustia y la influencia de factores culturales inciden en la gestacion
de la realidad actual de los adultos mayores. Aunque a pesar de que se debe atender al
analisis de los contextos culturales (cada sociedad y su marco cultural tiene una manera
idiosincrasica de entender la vejez, la vida y la muerte), existe un nexo comun en las
actitudes del adulto mayor ante la muerte (ya sea propia o ajena). Mas alla de las
variaciones constatables, disponen de los recursos personales y de las experiencias

previas necesarias para afrontar exitosamente su proceso de morir (Rivera, 2007).

El tema de la muerte no suele ser afrontado, es negado y apartado de la realidad por
el entorno de los adultos mayores, quizas por el dolor que produce la pérdida o la propia
inexistencia de una persona. Asi, es comln ver comportamientos totalmente negativos

para ellos, como los descriptos por Russ (1986), mencionados a continuacién:

v' Cambiar el tema de conversacion
v Callar o alejarse de él como si no se le hubiera oido
v/ Restar importancia a aquello que al adulto mayor le angustia o preocupa, pero sin

afrontarlo
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Adoptar mas o menos cinicamente posturas fatalistas

v

v' Trasladar la respuesta a otros

v Negar la situacién que el interesado tiene objetivamente clara

v' Contestar con evasivas, mas 0 menos negativas, a la cuestion, pero sin
comprometerse

v' Adoptar actitudes moralizadoras, ejemplarizantes y/o paternalistas

La muerte sigue silenciada en el discurso, y es mas tratada por la filosofia o el arte.
Los adelantos de la ciencia y la tecnologia, como se menciond en esta investigacion,
posibilitaron el aumento de la esperanza de vida. Esta Ultima y calidad de vida son

nociones diferentes.

Verdugo Alonso (2009) cita algunos indicadores de la calidad de vida, a saber:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
autodeterminacion, inclusion social, derechos. La OMS, asimismo, también propone
indicadores estandarizados con el fin de evaluar las intervenciones que se definen con el
objetivo de "mejorar la calidad de vida." (OMS, grupo WHOQOL 1994)

A raiz de estos conceptos, es necesario mencionar también, el término” calidad de
muerte”, citado por algunos autores, para elaborar una modalidad de trabajo que
permita afrontar y aceptar en las personas adultas mayores esta experiencia inevitable.
En la medida en que el morir ya no sucede en la propia casa, nos vamos despojando de
la muerte natural como hecho cotidiano y entonces se asimila a la triste consecuencia de
un acto violento, a lo dramatico, o al resultado de la lucha de los “malos contra los

buenos" y viceversa.

La palabra misma (“muerte”) encierra cierta opacidad, pues refiere a una experiencia
de la que no poseemos relato, esta en el registro de "lo innombrable". Freud destacd el
hecho de que nuestra muerte no nos es representable, frente a ella somos siempre
espectadores. Asimismo, para Khan "la gente que muere ya estd muerta”. El sujeto que
comienza la etapa de la vejez, tiene otra representacién social de la misma, y ha

atravesado numerosas pérdidas, sus padres, la mediana edad, el trabajo (por la
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condicion de jubilarse). Salvarezza (1998) afirma que, en esta etapa, la muerte se
personaliza, ya no se ve como algo lejano, la propia vejez instaura una medida diferente

de tiempo. Por su parte, Kalis (1976) lo justifica fundandose en tres razones:

1) Disminucién del valor que socialmente se da a sus vidas y que el adulto mayor
también comparte y asume, haciéndole reconocer lo precario de su futuro y las
limitaciones que, progresivamente, le esperan a todos los niveles (fisico, afectivo,

econdmico, etcétera).

2) La progresiva asuncion de que él ya ha vivido "lo suyo", segun la edad promedio

que viven las personas de su entorno.

3) Lo que se ha llamado la "socializacién de la muerte", por la que el sujeto se va
haciendo a la idea de que se va aproximando su hora a medida que va viendo morir a los

demas.

Pero a pesar de esta particular medida del tiempo subjetivado, de esta temporalidad,
el tema no es conversado con las personas cercanas, pues sigue el sentido de lo
innombrable acompafiado por la pérdida de autonomia decisional. Hablar de estos
aspectos, encierra una gran complejidad, pero resulta necesario cuando menos
enunciarlos, como pre- requisito que favorezca el intento de desprendernos de conceptos

falsamente sustentados.

El equipo de salud, por su parte, debe contar con cierta disposicion a la escucha
clinica de esta tematica, lo cual implica todo un desafio, por el alto monto de angustia
que moviliza, aunque se torna un requisito ineludible en la tarea con los adultos
mayores. Estas conversaciones deberan, adecuarse a las caracteristicas personales y
tendra como objetivos primordiales acompanar, sostener y ayudar a elaborar la impronta

de la muerte para cada sujeto.

Freud, expresa "s/ vis vitam, para mortem” (Si quieres soportar la vida, preparate

para la muerte). Qué representa la muerte para los adultos mayores, va a depender
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seguramente de su estado psicofisico, es decir, en la calidad de vida en que se

encuentre, que se va a traducir, en el deseo de continuar o no peleando por su vida.
3.1.1. Concepto de Representaciones Sociales

En el contexto de la construccion del discurso de las personas mayores acerca de la
muerte, es importante tener en cuenta que cada individuo forma parte de una sociedad
en la cual se encuentra inmerso, influido por las representaciones sociales que emergen
de ese contexto social especifico. Al analizar los discursos que expresan, debemos tener
en cuenta que los participantes en la investigacion no son atomos aislados, sin que
forman parte de una realidad social que debe ser interpretada a partir de sus

representaciones y significados.

A fin de encadenar cada objetivo de este trabajo, es menester definir cudl es el
significado de las representaciones sociales, definidas por Moscovici (1984) como
"universos de opinién", analizables en tres dimensiones: a) la informacion, b) el campo

de representacion y c) la actitud.

a) La informacion: Es la organizacién o suma de conocimientos con que cuenta un
grupo acerca de un acontecimiento, hecho o fendmeno de naturaleza social.
Conocimientos que muestran particularidades en cuanto a cantidad y a calidad de los
mismos, “dimensidbn o concepto, que se relaciona con la organizacion de los
conocimientos que posee un grupo respecto a un objeto social”. Por lo tanto, esta
dimensién conduce necesariamente a la riqueza de datos o explicaciones que sobre la

realidad se forman los individuos en sus relaciones cotidianas.

b) El campo de representacion: Expresa la organizacion del contenido de la
representacion en forma jerarquizada, variando de grupo a grupo e inclusive al interior
del mismo grupo. Permite visualizar el caracter del contenido, las propiedades
cualitativas o imaginativas, en un campo que integra informaciones en un nuevo nivel de
organizacion en relacidén con sus fuentes inmediatas: “Nos remite a la idea de imagen, de
modelo social, al contenido concreto y limitado de las proposiciones que se refieren a un

aspecto preciso del objeto de representacion”.
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) La actitud: Es la dimension que expresa la orientacion favorable o desfavorable en
relacion con el objeto de la representacion social. Se puede considerar, por lo tanto,
como el componente mas obvio, factico y conductual de la representacién. Es la
dimension que suele resultar mas generosamente estudiada por su implicacién
comportamental y de motivacién. Moscovici agrega: “Se deduce que la actitud es la mas
frecuente de las tres dimensiones y, quizas, primera desde el punto de vista genético. En
consecuencia, es razonable concluir que nos informamos y nos representamos una cosa
Unicamente después de haber tomado posicion y en funcion de la posicion tomada”
(1979:49).

El abordar las representaciones sociales permite conocer la realidad de la visién de los
adultos mayores con respecto al fin de la vida, y cual seria para ellos la forma mas
adecuada de morir desde su propio marco de referencia; esto es a partir de sus propias
experiencias, como también de las informaciones, conocimientos y pensamiento que

ellas posean.

3.1.2 Consideraciones de la muerte en las representaciones

espirituales y religiosas

Tanto la religiosidad, como la espiritualidad han sido por siempre el pilar en todas las
civilizaciones: el hombre necesitd creer en una fuerza superior, para dar sentido a su

propia existencia.

Al fin de la vida el ser humano, tiene ciertas necesidades particulares, que pueden ser:

-De ser reconocido como persona, de amar y ser amado.
-De encontrar un sentido al sufrimiento de la vida, de la enfermedad y de la muerte.
-De reconciliacion consigo mismo y con sus seres queridos.

-De revisar su vida y de contar cosas, recordar momentos importantes, resueltos o por

resolver.
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-De libertad. Poder elegir como morir, por quién ser acompanado, si recibir o no atencién

espiritual.

-De esperanza. De saber que se paliara el dolor fisico, que sus deseos seran atendidos,

que no estara solo cuando llegue el final.

-De expresar, si cabe, la religiosidad.

Estas decisiones implican habitualmente la intencién de experimentar estados especiales
de bienestar, como la salvacion o la liberacién, y se relacionan con la espiritualidad y la
religiosidad. Cada una de las diferentes religiones del mundo se nutre y es nutrida por
rituales y creencias con respecto a la muerte. Aunque existen muchas variaciones, todas
las religiones afirman que las vidas y las muertes individuales tienen un significado
perdurable. A continuacidén se describe en forma resumida, cudl es el significado de la

muerte en las diferentes religiones.

Budismo: Entre los budistas, la enfermedad y la muertes son consideradas como un
sufrimiento inevitable que finalmente conducen hacia la iluminacion (Nakasone, 2000). El
nacimiento, la vida y la muerte son fases dentro de un gran circulo de la existencia.”La
vida se fusiona gradualmente con la muerte. Y la muerte misma es parte del ser y
transcurrir (Kastenbaum, 2004). Para el budismo la muerte ocurre en ocho etapas, las

cuales deben estar libres de medicacion.

Hinduismo: Para los hindues, el proceso de la muerte es sagrado y los familiares
tienen la obligacién de acompanar al moribundo para liberarse de este mundo y
prepararse para el proximo: el fallecido yace en el piso y se mojan sus labios con agua
del rio sagrado Ganges, rodeado por familiares que recitan textos rituales. La muerte

sagrada para ellos favorece el paso a la proxima vida.

Judaismo: Los judios creen que hay que mantener la vida y celebrar la esperanza. La

familia realiza un ritual durante una semana denominado shiva. Los familiares cercanos
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recitan una plegaria denominada kaddish (en la que no se menciona la muerte). Se
privilegia tanto la vida sobre la muerte que, por ejemplo, en caso de celebrarse un
matrimonio de alguno de los deudos —un hijo o una hija del fallecido, préximo a casarse—

la religién prohibe postergar el matrimonio por el duelo.

Cristianismo: Los cristianos creen que la muerte no es el fin sino el comienzo de una
nueva vida hacia la eternidad o el infierno. Por lo tanto, la muerte puede ser bienvenida

como temida.

Islamismo: El profeta Mahoma dijo: “Vive como si fueras a morir para siempre y al
mismo tiempo vive como si fueras a morir manana". Alad o Dios es parte de todos los
aspectos de la vida. Para los musulmanes la muerte afirma la fe. El cuidado del

moribundo es un recordatorio sagrado de la mortalidad (Berger 2009).

3.1.3. La muerte, definicion y actitudes: “la buena muerte”

La muerte significa el fin de la vida en su totalidad, teniendo en cuenta criterios
bioldgicos y psicoldgicos. Un ser humano deja de vivir cuando se produce el cese
irreversible de las funciones del encéfalo en su totalidad. Sin duda, la muerte ha
inquietado al hombre en todas las épocas. Hoy en dia, tiende a verse como un dato
objetivo, estanco e indiscutible, y al igual que el nacimiento, es un acontecimiento
bioldgico e individual. Esta concepcidn, sin duda, estd fuertemente vinculada con la

medicalizacion de la vida (de la salud y la enfermedad) y, por ende, de la muerte.

La representacion y las actitudes del hombre ante la muerte (costumbres, mitos,
creencias, ritos) han sido muy diferentes en distintas épocas y en distintas sociedades.
Es por esto que la muerte, es mucho mas que una cuestion médico- cientifica y que por
todas sus implicancias culturales particulares, debe ser entendida como una construccion
social e historica. Para los griegos y los chinos antiguos la aceptacion de la muerte como
un evento natural significaba que las cuestiones podian plantearse considerando la
posibilidad de alguna clase de vida tras la muerte.

A comienzos del siglo XX, la muerte era rapida y no podia detenerse. Una vez que el
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cerebro, el corazdén y otros oOrganos vitales fracasaban, todo el organismo moria.
Mientras que los médicos antiguamente aceptaban la muerte como natural y luchaban
por eliminar la enfermedad, en la actualidad la idea de muerte llegd a asemejarse a una
enfermedad a ser eliminada. Cuando se acerca el momento de la muerte, la tarea
tradicional del médico deberia ser reconfortar y asistir al paciente durante las horas que
le quedan de vida. Sin embargo, en algunas situaciones, estos cuidados son
desestimados como consecuencia de la medicalizacién de la vida y la muerte. Hoy el
momento final de la vida puede posponerse a través de intervenciones médicas: el
corazdn puede latir durante afios luego de que el cerebro deje de funcionar, los
respiradores pueden reemplazar a los pulmones y la didlisis reemplaza la funcion de los
rinones. Como resultado, la muerte es un proceso largo (Berger, 2009). Esta es una
consecuencia de la influencia de la medicina y es un fendémeno relativamente reciente.
En una época secular, estamos mas preocupados con la mecanica de la muerte, su
retraso y posible revés (Lamb, 1985). Asimismo, la muerte, puede sobrevenir en forma
brusca o paulatina, en forma inesperada o programada. En este inmenso terreno de las
formas de morir, existen maneras en las cuales es factible paliar el dolor y el final de una
muerte esperada, como mencionamos en otro apartado al describir a los cuidados

paliativos.

Una "buena muerte” para la cultura occidental moderna, podria considerarse aquella

que satisface las siguientes condiciones:

e Libre de dolor.

e  Comprension explicita de la inminencia de la muerte.

e En el hogar rodeado de familiares y amigos.

e Una muerte consciente en la que previamente se han resuelto los conflictos
personales y de financieros.

e Percibiendo la muerte como un hecho de crecimiento personal.

e Morir de acuerdo a la preferencia personal y de acuerdo a las caracteristicas

personales.
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En el cumplimiento de los deseos y beneficios del paciente, entre otros, para que éste
sea capaz de atravesar una “buena muerte *, van a intervenir otras cuestiones de ética
médica. La idea seria que es permisible, al menos en ciertos casos, no proveer
tratamiento y permitir la muerte del paciente, pero nunca lo es tomar alguna accion
directa dirigida a matar. Esta doctrina parece ser aceptada por la mayoria de los
médicos, y es avalada por una declaraciéon adoptada por la Cdmara de Delegados de la
American Medical Association (AMA), el 4 de diciembre de 1973 (Rachels, 1986): "La
terminacion Intencional de la vida de un ser humano por parte de otro —muerte
misericordiosa— es contraria a lo que la profesion médica representa y a la politica de la

American Medical Association. Prosigue Rachels: “El cese del empleo de medios
extraordinarios para prolongar la vida organica, cuando hay evidencia irrefutable de que
la muerte bioldgica es inminente, es una decisién que debe tomar el paciente y/o su
familia inmediata. El consejo y juicio del médico deben estar libremente a disposicion del

paciente y/o su familia inmediata."

3.2. AUTONOMIA Y VEJEZ

Deontoldgicamente la Bioética (definida en otro apartado) se fundamenta en cuatro
principios prima facie, lo que significa que deben ser respetados cuando no existen
conflictos, a saber:

e Beneficencia

e Autonomia

e Justicia

¢ No- Maleficencia

La palabra autonomia deriva del griego autos (propio) y nomos (regla, ley).Todo ser
humano es un agente moral, auténomo, libre y responsable de sus acciones, con

derecho a decidir sobre su propia vida en tanto no produzca un dafio a si mismo, a otro
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0 a la sociedad. Literalmente significa “autogobierno”. El término "autonomia" se usa a
menudo en contextos politicos, donde alude a la capacidad propia de un Estado o
territorio para dictar leyes que rijan a todos los ciudadanos o habitantes de dicho Estado
o territorio. En un contexto mas personal, autonomia se asocia con ser capaz de fijar la
ley para uno mismo e implica gozar de autodeterminacidn, esto es, la capacidad de
seguir las propias decisiones. Se puede mencionar lo que escribe, John Stuart Mill, en
“Sobre la libertad”: "Cada uno es el guardian natural de su propia salud, sea fisica,
mental o espiritual. La humanidad sale mas gananciosa consintiendo cada cual a vivir a

su manera que obligandole a vivir a la manera de los demas”.

En bioética, esta posicion liberal es defendida por H. Tristram Engelhardt, quien
defiende el principio de autonomia en términos del consentimiento libre de toda coercién
dado por un paciente para someterse a un procedimiento médico. El médico y la

medicina han sabido dar la vuelta a esta cuestion.

III

Es preciso establecer la diferencia entre la “autonomia funcional” y la “autonomia

|II

decisional”. La primera es la capacidad de hacer por uno mismo las actividades de la vida
cotidiana. Cuando en gerontologia se habla de pérdida de autonomia, se hace referencia
a este concepto. Pero existe también, y es de suma importancia, la “autonomia
decisional”, que significa, la gestién de sus dependencias. Esta Ultima, es la que cobra
importancia en esta investigacién. La preservacion de la autonomia decisional es lo que
esta en juego, y es uno de los principales objetivos de todo proyecto de vida. (Grifols,

2000).

Frangois Jacob, premio Nobel de Medicina dice: «Lo que no se puede olvidar es el
miedo a tener miedo. [...] La imposibilidad de evitar la impotencia. Y también el terror a
ser dominado como un nifio, a ser manipulado. La obsesién de convertirse en un ser
distinto del que uno es, de pensar diferente e incluso de dejar de pensar del todo. Y
después, la pesadilla de tener que sufrir, de que se actiie sobre uno sin que se pueda
reaccionar, ni explicarse, ni siquiera preguntar. En suma, el espectro del vegetal.» En

otras palabras, de convertirse en objeto de cuidados, en un ser dependiente de otros, no
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sdlo para realizar las actividades de la vida cotidiana, sino también para que decidan en
su lugar lo que a uno le conviene.

El respeto a la libertad de la persona y a los derechos del paciente constituye el eje
basico de las relaciones asistenciales (Monzén Marin, JL., 2008). A manera de resumen
podriamos simplificar el concepto de autonomia en:

e Tener la libertad de elegir
e Tener la capacidad de fijar una posicion propia con respecto a determinado
hecho.

e Poder asumir la responsabilidad de sus propios actos.

Este principio no es aplicable a todos los enfermos, pues como ocurre en Terapia
Intensiva, algunos pueden estar incapacitados o incompetentes, en cuyo caso sera
representado por un tutor o familiar. Toda persona competente es autdbnoma en sus
decisiones. Para efecto de la toma de decisiones, no todos los pacientes hacen uso de su
derecho de autonomia: unos por incapacidad absoluta (neonatos, ancianos
incompetentes mentalmente, pacientes en estado comatoso), otros por incapacidad
relativa (pacientes sin confianza en su propia determinacién, pese a la informacion
suministrada por su médico). Tanto en una como en otra circunstancia la autonomia
puede ser delegada en el médico: en la primera situacion por los familiares, en la

segunda por el mismo paciente.

Siguiendo el enfoque de Rodriguez Guerro y los Principios de las Naciones Unidas a
favor de las personas de edad, dado a conocer en la Segunda Asamblea Mundial sobre
Envejecimiento, efectuada en Madrid en abril del 2002, en el punto de autonomia hace
referencia a “aceptar el derecho del adulto mayor a tomar decisiones y tratarlo con
respeto y dignidad”. Cuando en una sociedad la vejez se declina en términos de pérdidas
y de carencias a subsanar, ésta se convierte en una enfermedad social —la dependencia—
e implica la implementacion de acciones especificas.

A partir de herramientas de evaluacion, los gestores deciden la asignacidon de ayudas

y los medios que deben procurarse: consultas geriatricas, instituciones medicalizadas,
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etc. Esta planificacion, conduce a la cuestion del coste de esta dependencia, reforzando

la imagen abrumadora de la carga econdmica de los viejos.

La consecuencia directa, (no siempre) es el riesgo de tecnificacion y deshumanizacion.
«Lo que el poder no comprende, lo calcula», decia el escritor Jacques Attali. Actualmente
hacemos «gestiéon de los cuerpos desgastados»: ¢Cuantos cuerpos desgastados
tenemos? ¢éHasta qué punto estdan desgastados? éQué se debe hacer? éCuanto va a
costar? A falta de saber integrar en nuestra sociedad la dimensién del envejecimiento, se

la gestiona.

Para contener un fendmeno que se contempla como costoso, se delega el cuidado de
los ancianos a profesionales especializados. Y son ellos los que se encuentran en el
centro de la contradiccion. Un decir comin: «les confiamos a nuestros ancianos, no les

dejéis morir».

Se corre el riesgo de recluir a los ancianos en conceptos como fragilidad,
dependencia, incapacidad, vulnerabilidad, necesidad... Para salir de esta vision
reduccionista, creo que es necesario volver a la filosofia y abordar otros conceptos,
ademas de la autonomia ya examinada. Entre otros, el de consentimiento informado,
concediéndoles a los adultos mayores la posibilidad de elegir cuales son sus deseos para

Sus Cuerpos.

3.2.1. Consentimiento informado:

“Autonomia” significa que la persona tiene derecho a tomar sus propias decisiones, y
de esta manera consentir o0 no a un tratamiento. El consentimiento informado suele ser
caracterizado como una autorizacidon auténoma prestada por una persona para
someterse a una intervencion médica o participar en un estudio. La persona —paciente, o
participante de una investigacion—, tiene derecho a recibir informaciéon y a emplearla,

aceptar o rechazar su participacion en un estudio o a someterse a un tratamiento
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propuesto (Davis, A., 1997). Se trata de un adulto competente capaz de comprender la

informacidn facilitada y de tomar decisiones.

Los profesionales sanitarios, por su parte, tienen la obligacion moral de ayudar al
paciente a comprender la informacién facilitada, asi como las consecuencias de las
decisiones que se propongan para determinada intervencion.

La familia puede participar, pero son los valores, los deseos y las decisiones del
paciente los que inciden en el 99,9% de los casos en que hay que tomar una decision
terapéutica. (Davis., A, 2008)

De los adultos incompetentes y los nifos no se espera un consentimiento informado;
en estos casos, en primera instancia, otra persona actla en su “mejor interés”. El
principio ético de autonomia se desplaza entonces, al de “hacer lo mejor”.

No obstante estas decisiones, estan sujetas a otros factores, como la diversidad
cultural. Diego Gracia (1993) ha sefalado una diferencia entre la bioética médica
mediterranea y angloamericana, cuando explica que la cultura de Europa meridional esta
menos interesada en el consentimiento informado y mas en la confianza de su médico.
En otras palabras, se trata de una ética que se centra mas en las virtudes, que en los
derechos.

Histdricamente, la norma universal indicaba que el paciente no debia ser informado ni
participar de ningin modo en las decisiones sanitarias. La “cultura” médica de indole
paternalista estaba naturalizada en todos los pueblos y no contemplaba que, si bien los
profesionales sanitarios estaban mancomunados por su empoderamiento frente al
paciente, no se detenian en las diferencias culturales que existen de hecho entre los
pacientes.

A consecuencia de sucesos de importancia, surge el consentimiento informado, a
saber:

(a) los juicios de Niremberg durante los cuales se revelaron los experimentos
inmorales que se llevaron a cabo en campos de concentracién durante la Segunda
Guerra Mundial, asi como otros experimentos también inmorales realizados por otros

paises, como por ejemplo los Estados Unidos en Guatemala,
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(b) los movimientos por los derechos civiles de Africa, Irlanda, Estados Unidos, etc. y
el movimiento internacional por los derechos de la mujer,

(c) las leyes preexistentes a las aberraciones experimentales propulsadas durante la
guerra, que podian extenderse para amparar los derechos de los pacientes,

(d) la definicion de la tradicidn filosofica occidental del “yo” individual y auténomo,

(e) el auge y la expansion del Cristianismo que exige la eleccion individual, y el
periodo histdrico de la Ilustracién, durante el cual se enlazan estos mismos conceptos del
yo, los derechos individuales, la eleccién y la responsabilidad individual.

El consentimiento informado parte de una serie de premisas, entre otras:

O que todos los adultos desean ser informados para participar en decisiones sobre

su tratamiento;

3 que el paciente (y su “yo”, que merece respeto) deberia ser la persona que es

informada y que da el consentimiento;

O que la autonomia del paciente puede tener un peso mayor que otros principios

éticos, como el de “no causar dano”;

O que hay modos éticamente aceptables de tratar las situaciones andmalas con los

pacientes.

Ademas de la diversidad cultural, hay otras variables individuales que inciden en el
consentimiento informado, y la variable etaria es fundamental, en especial cuando se
juega la aceptacion por parte de la persona de conocer su diagnostico y su prondstico o
de tomar una u otra decision.

La edad del paciente puede ser relevante en el proceso del consentimiento informado.
En ocasiones se da por sentado que los familiares deben dar su consentimiento en
nombre de pacientes adultos competentes ancianos, por el hecho de ser ancianos. Tanto
los profesionales sanitarios como los familiares deciden, sin consultarlo. Por lo tanto, no
sdlo seria importante la cultura a la cual se pertenezca, sino también las variaciones
individuales de una misma cultura.

En un trabajo de investigacion realizado por Chang Soo-Jung, et al. (2005), se

observé las diferencias en la toma de decisiones entre la cultura angloamericana y la
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asiatico americano (ej.: China, Japdn). En el modelo ético angloamericano, la familia
suele ocupar un puesto secundario con respecto al paciente adulto competente. La
bioética indica que el paciente individual recibe informaciéon y toma decisiones para
adquirir un mayor control sobre su tratamiento médico. Lo ideal es que los médicos e
investigadores no acudan primero por norma a la familia del paciente, si se trata de un
adulto competente capaz de comprender y tomar decisiones.

Ampliando sobre estas percepciones, las culturas se pueden dividir en individualistas o
colectivistas (Hall, E., 1976) (Griswold, W.2004). Asimismo, se pueden clasificar como
culturas de “alto contexto” o de “bajo contexto”. Las culturas de alto contexto usan
mensajes en los que casi todo el significado depende de sus creencias, valores y normas
internas, y es poca la informacion que se proporciona en el mensaje. Las culturas de alto
contexto tienden a valorar también la comunicacion no verbal, es decir, a comunicarse
de manera indirecta, asi como a emplear expresiones ambiguas y de doble sentido, a
respetar la pausa y el silencio en la comunicacion, a valorar a la persona cuyo estilo de
comunicacién es indirecto como bien educada y a percibir a la persona cuyo estilo de
comunicacién es directo como amenazante y ofensiva. Ejemplos de culturas de alto
contexto son: la japonesa, la afro-americana, la mexicana vy la latina.

Las culturas de bajo contexto valoran la comunicacidon verbal explicita y directa, y
evitan la ambigliedad en los mensajes. Estas culturas perciben el estilo de comunicacion
indirecto como desconsiderado, deshonesto y mentiroso e, incluso, que insulta la
inteligencia y racionalidad de su interlocutor. Ademas, la persona cuyo estilo de
comunicacién es directo, se aprecia como honesta y franca. Asimismo, la verdad esta
estrechamente vinculada con este tipo de contexto. Entre algunas de las culturas
consideradas de bajo contexto, encontramos paises europeos como Alemania, Suecia,
Inglaterra e, incluso, a los Estados Unidos de América. Las culturas individualistas
conceden prioridad a los fines personales: establecer la identidad individual, realizarse
uno mismo, reafirmarse, distanciarse de los demas para satisfacer estos fines, respetar
las necesidades fisicas y psicoldgicas individuales, y un modelo de dichas culturas es la
angloamericana.

En las culturas colectivistas, sin embargo, la gente no suele tomar decisiones
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importantes por su cuenta, sino que se suele consultar a la familia o a otros miembros
de la comunidad, ya que los intereses del grupo son mas importantes que los
individuales. Todas las personas pertenecen a las comunidades que condensan valores,
creencias y tradiciones comunes. Los nifios suelen cumplir con los deseos y las
expectativas de sus padres mas que con los suyos propios. En las culturas colectivistas,
los individuos son una parte integral de su grupo que suele ser la familia, un modelo de
dicha cultura es la asiaticoamericana.

Para concluir, se deduce que las diferencias culturales observadas y las variables
individuales de cada grupo individual, hacen necesario estudiar mas de un modelo de
consentimiento informado, para superar la rigidez que puede derivar en un imperialismo
o bien cultural o bien ético, sin regresar al paternalismo médico como norma

internacional.

3.3 ABORDAJES ACTUALES DE LAS CIENCIAS MEDICAS DEL BUEN
MORIR

En medicina, existen diferentes formas de atencidén en lo que respecta a pacientes
cercanos al fin de la vida. Los escenarios posibles son la terapia intensiva, los cuidados
paliativos que se pueden ofrecer en un paciente institucionalizado o bien en la atencién
domiciliaria, el rechazo o suspension de tratamientos fltiles, la denominada distanasia o
ensafiamiento terapéutico o, incluso, la practica de la eutanasia o el suicidio voluntario o
asistido. Ante todo, es importante describir el significado de los mismos, para luego

analizar la preferencia de los adultos mayores sobre sus formas de cuidado.

La terapia intensiva denominada también darea critica, cuenta con la tecnologia
necesaria para el abordaje del paciente grave. Se concentra en un sector destinado a la
atencion de pacientes con riesgo inminente de muerte, que cuenta con recursos
humanos e instrumental necesario para permitir la supervivencia inmediata del paciente,

hasta que el mismo pueda ser evacuado en el menor tiempo posible. El paciente critico
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se define por la existencia actual o probable de una alteracion en la funcién de uno o
varios 6rganos o sistemas, situacion que puede comprometer su supervivencia en algun
momento de su evolucion, por lo que la muerte resulta siempre una alternativa posible
eventualmente préxima.

El soporte vital es toda técnica o tratamiento que aplicado al organismo puede
sustituir la funcién fisioldgica de un 6rgano, cuando su afectacion ponga en peligro la
vida. Comprende desde la ventilacion mecanica y el sostén hemodinamico hasta la
oxigenoterapia, nutricion e hidratacién parenteral.

En el mundo de hoy, mas del 70 % de las muertes ocurren en los hospitales, debido a
factores culturales y sociales que impiden la internacion en los domicilios o instituciones
de cuidado de larga estadia. A pesar del énfasis que se le ha dado a la importancia del
tratamiento domiciliario de un paciente victima de una enfermedad terminal, es notoria
la precariedad de estos tratamientos en el hogar. En el marco de la cultura occidental
signada hoy por un atomismo individualista, mas alld de la buena voluntad de los
acompanantes, lleva a los enfermos y sus familiares a procurar asistencia hospitalaria
durante el morir. A continuacién se describen algunos datos que confirman esta
situacion: en el afio 2003 murieron en Brasil cerca de 650.000 personas en los
hospitales, 150.000 en el domicilio y 50.000 en la via publica. (Moritz, R., 2008)

Por otro lado, mientras que en el hospital la tasa de mortalidad global suele ser cerca
del 3% al 5%, en las Unidades de Terapia Intensiva (UTIs) esa tasa, gira en torno del
25% al 30%. Estos numeros permiten inferir que las muertes en el mundo occidental
ocurren en las UTIs. Existen muy pocos estudios de campos poblacionales sobre la
utilizacion de camas de cuidados intensivos. Un estudio de este tipo se realizd sobre la
poblacién de Calgary, en Canada, ajustandolo para aquellas internaciones de pacientes
que vivieran fuera del area del estudio. La incidencia de internaciones fue de 263.7
ingresos por 100.000 habitantes y por afio, siendo el total de la poblacion del area
estudiada de 958.210 habitantes y la mediana de estadia de 1.9 dias. Pero el dato de
mayor interés es que la enorme mayoria de estas internaciones se registra en pacientes
con edad por encima de los 65 afios: 1719.9 por 100,000 versus 238.7 por 100,000 en

los menores de ese rango etario; riesgo relativo: 7.21; intervalo de confianza 95% de
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6.95-7.47; P <0.0001. Este estudio demuestra que la utilizacion de recursos se
incrementa en la medida que envejece la poblacidn. No contamos en nuestro pais con
una estratificacion de camas utilizadas por edades, pero la base de datos del SATIQ del
aho 2010 indica que, sobre 7305 internaciones, el 42,45% eran mayores de 65 anos.

A pesar de que la medicina intensiva esté destinada a diagnosticar, tratar y mantener
enfermos en inminente riesgo de vida, aun potencialmente reversibles, los enfermos
criticos pueden evolucionar con falencias de multiples drganos y sistemas y volverse
victimas de enfermedades terminales, fuera de las posibilidades terapéuticas curativas.

Por otro lado, en esas unidades, el perfeccionamiento tecnoldgico permite que los
pacientes criticos sean mantenidos vivos, aun reconociendo la irreversibilidad de sus
enfermedades. A continuacidon se describen cuales serian los criterios de irreversibilidad
(no incluyen los estados vegetativos). Dichos criterios de irreversibilidad constituyen un
conjunto de situaciones que pueden agruparse de la siguiente forma. (Gherardi, 2007)

1. Cuando no existen evidencia de haber obtenido la efectividad terapéutica buscada

(ausencia de respuesta en la sustitucién de un dérgano o la funcion).

2. Cuando el sufrimiento del paciente sea inevitable y desproporcionado al beneficio

médico esperado.

3. Cuando se conozca fehacientemente el rechazo del paciente sobre el eventual
tratamiento del evento critico, en el caso de una enfermedad crénica preexistente en

fase terminal (informe personal, del médico de cabecera si existiera, o del familiar).

4. Cuando la presencia de irreversibilidad manifiesta del cuadro clinico, por la
sucesiva claudicacion de 6rganos vitales (disfuncién organica multiple) o por la evolucién
irreversible de su enfermedad de base, induzca a estimar que la utilizacién de mas y
mayores procedimientos no lograra su recuperacion ni atendera a los mejores intereses
del paciente.

En nuestro tema particular, nos consagraremos a los adultos mayores. Este rango
etario crea un dilema para los médicos intensivistas, colocados cominmente frente a la
necesidad de tomar decisiones sobre el rechazo o suspension de tratamientos

considerados futiles o inutiles.
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Diversos estudios realizados mundialmente demostraron la frecuencia de limitaciones
terapéuticas que preceden a los obitos en las UTIs. Pendergast et al (1998), en un
estudio multicéntrico que evalud 6.303 pacientes, relataron la prevalencia de suspension
de tratamientos fltiles, que precedieron cerca del 70% de los ébitos.

Los autores constataron que es mas comun el rechazo de la iniciacion del tratamiento
que la suspension del mismo. Resultados semejantes fueron descritos en estudios de
Canada y Europa. En América del Sur, Gherardi et al (2006) probaron un 45.6% de
suspension de tratamiento de los 548 moribundos evaluados en UTIs de Buenos Aires.
En el sur de Brasil, Moritz y Pamplona evaluaron las historias clinicas de 155 pacientes
que murieron en una UTI en el afio 2001. Los autores constataron que hubo suspensién
del tratamiento en el 32% de los casos (2008). En el 2007, otro estudio que evalud 277
muertes ocurridas en la misma UTI, apunta que hubo un aumento de la suspension de
tratamientos (36.1%) y que las terapias mas frecuentemente rechazadas o suspendidas
continuaron siendo las drogas vasoactivas (63%), seguidas de antibioticoterapia (27%) y
de métodos dialiticos (25%) (Moritz R., 2008). El analisis de esos trabajos permite inferir
que existe una variacion importante en la adhesidn a las medidas de limitacién
terapéutica por médicos intensivistas y que las diversidades culturales, religiosas,
sociales, econdmicas y legales ciertamente justifican las diferencias encontradas.

El conocimiento de la existencia de directivas previas, permitirian al médico, utilizar
otra herramienta para la toma de decisiones y, de esta forma, suspender o rechazar
terapias inutiles o futiles.

Al abordar este tema, Pellegrino (2000) sefald que cualquier decision ética debe
considerar como prerrequisito fundamental, la valorizacion de la vida humana y debe
tener en cuenta las bases tedricas que justifican las decisiones desde el punto de vista
ético.

La American Heart Association, en el consenso sobre reanimacion cardiorrespiratoria
publicado en el 2005, definié que frente a un paciente con Shock Refractario (definido
como un estado de causa multifactorial en el cual se produce una falla en la perfusién a
los tejidos, con alteracién en la entrega de oxigeno a los tejidos con falta de respuesta al
tratamiento.), a pesar de la optimizacion terapéutica, el soporte intensivo debe ser

retirado.
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Continuando con las formas terapéuticas de abordar el fin de la vida otra modalidad
son los Cuidados Paliativos, ya citados y definidos en el apartado de formulaciéon de
problema (definido por, la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos). Veamos otras
definiciones. Segun la OMS (2002),

“Los Cuidados Paliativos son un modo de abordar la enfermedad avanzada e
incurable que pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que
afrontan una enfermedad como de sus familias, mediante la prevencién vy el
alivio del sufrimiento a través de un diagndstico precoz, una evaluacién adecuada
y el oportuno tratamiento del dolor y de otros problemas tanto fisicos como

psicosociales y espirituales”.

La definicion del Instituto Nacional del Cancer (National Cancer Institute) de los
Estados Unidos expresa que
"es la atencién que se brinda para mejorar la calidad de vida de los pacientes de
una enfermedad grave o potencialmente mortal. La meta del cuidado paliativo es
prevenir o tratar lo mas rapidamente posible los sintomas de una enfermedad,
los efectos secundarios del tratamiento de una enfermedad y los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales relacionados con una enfermedad o su
tratamiento. También se llama cuidado de alivio, cuidado médico de apoyo, y

tratamiento de los sintomas”.

Otra manera de cuidado es la atencion domiciliaria. Dicha modalidad esta dirigida a
cubrir las necesidades de salud de aquellas personas (ancianos, invalidos, enfermos)
que, sin precisar ingreso hospitalario, requieren una atencidon y un seguimiento
continuado que les permita conseguir el grado de autonomia y la calidad de vida
optimos, en virtud del problema de salud que presentan. Sin duda es lo mas cercano a la

cotidianeidad, ya que el paciente permanece en su casa con su familia y su lugar fisico.
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En un estudio realizado en Espafia (Valencia ) en 1997 ,que evaluaba las preferencias
y necesidades sanitarias tras una internacién, se entrevistaron 193 adultos de 65 afios y
mas. Se concluyd que, en el momento del alta, el 17% de los pacientes precisaban
ayuda parcial y el 21% ayuda completa. El 23% era candidato a recibir ayuda
domiciliaria, el 9% a ser tratado en un hospital de dia y el 6% en uno de cronicos. Los
pacientes demandaban mayoritariamente vivir en su casa. Al mes del alta, sélo un 2% de
los pacientes recibia ayuda domiciliaria, ninguno era tratado en hospital de dia ni de
cronicos, y un 3% volvia a estar ingresado en un hospital de agudos. Un 8% de los
pacientes que vivian en su casa solos antes del ingreso y un 5% de los que vivian
acompanados pasaron a vivir a casa de familiares. La realidad observada, refleja la falta
de recursos socio sanitario, situacién que lleva en muchos casos a que la familia asuma
los cuidados (Iturria Sierra, 1997). Estos datos ilustran que la consecuencia de la
internacién de un adulto mayor es el aumento de la dependencia, agravado por los

€scasos recursos sanitarios destinados a la atencion de los adultos mayores.

Antes de que fuera imponiendo la idea de la atencién domiciliaria, la autonomia
empieza a ser timidamente desplegada frente a un paternalismo secular, cambiando de
esta manera las exigencias del paciente. En la actualidad, esa relacion empieza a
entenderse como un proceso de negociacion entre sujetos que se respetan mutuamente
en su autonomia, de aqui que se comiencen a debatir temas como el papel de las
directivas previas, el problema de la sedacion del enfermo, la distanasia —también
conocida como encarnizamiento terapéutico— o incluso el de la eutanasia y el suicidio

voluntario o asistido.

Por otra parte, al hablar de formas de tratamientos instituidos a pacientes de terapia
intensiva, su continuacion en forma desproporcionada, es denominada distanasia o
ensafiamiento terapéutico. “Distanasia” o “Encarnizamiento Terapéutico” significa,
muerte lenta, dolorosa; agonia prolongada. Es la practica que tiende a alejar lo mas
posible la muerte usando no sdélo los medios ordinarios, sino los extraordinarios. Es la

aplicacion consciente de tratamientos desproporcionados al paciente terminal.
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También se denomina Encarnizamiento terapéutico u obstinacién médica a

“aquellas practicas médicas con pretensiones diagnosticas o terapéuticas que
no benefician realmente al enfermo y le provocan un sufrimiento innecesario,
generalmente en ausencia de una adecuada informacién” (Declaracion de la
SECPAL sobre la eutanasia).

Es una actitud contraria a la ética, pues la prolongacién de los sufrimientos, sin
esperanzas en una situacion de dependencia de medidas artificiales, puede llegar a
resultar cruel y atentar contra la dignidad de la persona, violando el principio de no

maleficencia.

Prosiguiendo con los abordajes del final de la vida, la misma Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos en 2002 propuso la siguiente definicion de eutanasia: “conducta
(accidon u omisién) intencionalmente dirigida a terminar con la vida de una persona que
tiene una enfermedad grave e irreversible, por razones compasivas y en un contexto
médico”. También propondriamos definirla como “la conducta de un médico que provoca
intencionadamente la muerte de un paciente para que no sufra”.

En cuanto a los tipos de eutanasia, se puede distinguir dos formas, eutanasia
solicitada voluntariamente (se practica a peticion del enfermo) y eutanasia no solicitada
voluntariamente (cuando no la pide el enfermo, sino que se practica a peticion de la
familia o por la simple decisién del médico, que no consulta con el enfermo ni con su
familia).

También cabe distinguir la eutanasia por accidon o activa (cuando se provoca
intencionadamente la muerte mediante la administracién de una sustancia letal) y la
eutanasia por omisiéon o pasiva (cuando se provoca intencionadamente la muerte por la
omision de un tratamiento imprescindible para mantener la vida y que en la situacion
concreta de ese enfermo esta indicado, por ser un tratamiento Util y proporcionado: por
ejemplo, algunos casos relativamente frecuentes en Holanda relatan el no alimentar o

negar una operacion de apendicitis a un nifio con sindrome de Down; o no tratar a
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ancianos con edema agudo de pulmon porque no tienen familiares cercanos.

Otro punto a considerar en las diferentes formas de realizar o no un tratamiento en
un enfermo, es el suicidio voluntario o asistido. Puede definirse como el hecho de
proporcionar a los pacientes los recursos médicos que seran utilizados para cometer
suicidio, por ejemplo, la prescripcion de una gran cantidad de barbituricos a una persona
que luego la utiliza para cometer suicidio. Los principales argumentos que apoyan al
suicidio asistido y a la eutanasia estan basados en el respeto por la libertad de eleccion
del paciente y el supuesto derecho de los individuos para recurrir a la asistencia médica
para terminar su dolor y sufrimiento con alguna de las dos medidas. Los principales
argumentos que se oponen a estas medidas seran el respeto por la vida humana, la
proteccion de pacientes vulnerables y el temor al abuso. Es aplicado, entre otros paises,
en el Estado de Oregdn (USA), en Holanda, Suiza, Bélgica; en Uruguay se considera
homicidio piadoso, dandole la facultad al juez de exonerar de la pena al individuo de
condiciones honorables que efectuase el homicidio piadoso, por piedad a pedido de la

victima.

3.4. DIRECTIVAS ANTICIPADAS. REALIDAD ACTUAL

3.4.1 Definicion

Las directivas anticipadas (en adelante DA),es un documento por el que una persona
manifiesta anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y tratamientos que desea
recibir, para que éstos sean cumplidos una vez que —por el deterioro de su salud- ya no
sea capaz de expresarse.

Otra definicion explica que “Son declaraciones de voluntad ,efectuadas por una
persona mayor de edad competente, en términos bioéticos y capaz en términos juridicos,
de manera libre, mediante las cuales manifiesta anticipadamente la voluntad de dejar
expresadas instrucciones relacionadas con la toma de decisiones vinculadas a su salud,

sin necesidad de expresion de causa alguna, para que sean tenidas en cuenta en el
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momento en el que concurran circunstancias que no le permitan expresar personalmente
su voluntad”. [Ley 26529, art. 2°, inc. (e)]

Mediante estas directivas, cada sujeto puede presentar gestiones autorreferentes,
dejando expresas premisas respecto de su salud, aceptando o rechazando tratamientos,
y ellas deberan ser respetadas en proteccion de sus propios derechos. Implica un
importante avance para toda la sociedad en el camino hacia el respeto y a la valoraciéon
del derecho a la autonomia de la voluntad y los derechos personalisimos.

En el documento se puede designar, ademds, un representante que, llegado el
momento, sea el interlocutor junto con el equipo médico, para procurar el cumplimiento

de esas instrucciones.
El surgimiento de estos documentos es consecuencia de factores como:

v el creciente valor que se ha dado al respeto por la autonomia.

v el cambio, no masivo pero si significativo, en el modelo de relacion médico-
paciente.

v El reconocimiento de que no es el médico quien debe decidir qué es lo que
mas 'beneficia’ al paciente. Se incluye en la idea de ‘beneficio’ valores
subjetivos tales como la propia concepcidn de dignidad, de integridad y calidad
de vida.

v El temor a los abusos médicos frente a la irreversibilidad de cuadros clinicos y
los casos de encarnizamiento que se presentan con frecuencia en las areas

criticas y/o en los tramos finales de una enfermedad incurable.

3.4.2 Historia de las Directivas anticipadas

Si bien actualmente las DA, se encuentran adecuadamente legisladas en varios paises.
Su existencia data desde los afios sesenta, surgen en los Estados Unidos con el nombre

de “living will".
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e En 1967 tuvo lugar el primer documento por medio del cual un ciudadano podia
manifestar su voluntad en sentido negativo respecto de la aplicacion de determinado
tratamiento en caso de enfermedad terminal, tarea realizada por el abogado Luis Kutner,
de la ciudad de Chicago.

e Hacia 1976, la Natural Death Act, de la Ciudad de Califormia, comienza a regular
y legalizar las manifestaciones de voluntad sobre el final de la vida, siendo pionera en

otorgar un marco legal a estas declaraciones de voluntad.
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e Ya en 1991 el Congreso de los EEUU sanciona una Ley federal: la Patient Self-
Determination Act (PSDA, planificacion anticipada de decisiones), la cual presta
autorizacion para que cada paciente exprese su voluntad respecto de la atencién médica
que desea -0 no- recibir, la cual debera ser considerada cuando ocurran circunstancias
que no le permitan expresarse en forma autonoma. En 1997 en Alabama, la “Alabama’s
Natural Death Act” conferia a toda persona adulta y capaz la posibilidad de suscribir una
directiva anticipada. Comprende dos instrumentos juridicos: uno denominado “/iving will’
y el otro “durable power of attorney for health care’. El primero es un instrumento en el
cual una persona prevé disposiciones respecto del cuidado de su salud, indicando la
aceptacion o el rechazo de tratamientos médicos para el caso en que llegara a padecer
en el futuro una enfermedad terminal y fuera incapaz de expresar su voluntad. Por su
parte, el “durable power of attorney for health care’, permitia que el declarante designe
a un agente o representante para que tome las decisiones pertinentes concernientes a
su salud. En el Estado de Florida, la ley reconocidé un tercer tipo de documento, la
llamada “health care surrogate designation’’ a través de la cual un paciente designa a un
tercero para que reemplace su voluntad por el tiempo durante el cual éste se encontrare
en estado de inconsciencia. Tanto los Estados Unidos, como Espafia, han elaborado
regulaciones legales a nivel regional en tanto que, en algunos paises de Latinoamérica,
se encuentran en proceso de reconocimiento legislativo. En la Comunidad Europea, el 4
de abril de 1997 el Consejo de Europa aprobd el primer instrumento juridico con alcance
internacional y con caracter vinculante para los paises que lo suscriben en la materia.

En América del Sur, Uruguay sanciond la Ley de Voluntad Anticipada, en el cual se
puede aplicar la norma sélo si el cuadro del paciente es irreversible. Establece ademas la

clara libertad de revocacion de la misma.

3.4.3 EL RETO PARA ARGENTINA

A manera de resumen, las Directivas Anticipadas encuentran su soporte legal en las

siguientes normativas.
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Cuadro N° 3.Marco legal de Directivas anticipadas en Argentina

e  Constitucion Nacional articulo 19. Derecho a la libertad, a la dignidad y a

la autodeterminacion personal.

e Constitucion Nacional articulo 75, Derecho a la Salud.
inciso 22.

e Codigo Civil, articulo 1071 bis Derecho a la Intimidad.

e Ley 26.529 (2009, 2012) de alcance Derechos del paciente.

nacional.

e Ley 17.132, articulo 19, inciso 3. Obligacion de los profesionales de la
salud a respetar la negativa del paciente a

tratarse o internarse.

Fuente: Elaboracion propia.

La Ley N© 26. 529 de Derechos del Paciente (modificada en mayo del 2012), consagra
el respeto por el derecho a la autonomia de la voluntad del paciente, y se expresa de la
siguiente manera:

(Art. 10 inc. e) “Autonomia de la Voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o

rechazar determinadas terapias o procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin

expresion de causa, como asi también a revocar posteriormente su manifestacion

de la voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a intervenir en los

términos de la Ley N° 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o

procedimientos médicos o bioldgicos que involucren su vida o salud”;

Y el derecho a emitir directivas médicas anticipadas en relaciéon a su salud tal como lo
establece su articulo 11 que declara:

“Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de edad puede disponer
directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar

determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones
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http://infoleg.mecon.gov.ar/infolegInternet/anexos/110000-114999/110778/norma.htm

relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el médico a cargo,
salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendran

como inexistentes.”

Esta misma norma consagra como contrapartida el correlativo deber del profesional
de la salud de respetar tal directiva estableciéndose que “las directivas deberan ser
aceptadas por el médico a cargo”.

Hasta la sancién de esta ley, la Argentina contaba con instrumentos que regulaban a
nivel local las manifestaciones de voluntad anticipada en las leyes N°© 4263 y N° 2611 de
las Provincias de Rio Negro y Neuquén, respectivamente y desde julio de 2010 para la

provincia de Buenos Aires.

3.4.4 Modalidad de aplicacion de las Directivas Anticipadas

En la actualidad, se pueden reconocer dos clases principales de DA, las que dan
instrucciones y las que designan a un representante o subrogado .Existe una tercera
opcién que condensa las dos posibilidades anteriores: dejar instrucciones y designar

ademas, a un representante. A continuacion describiremos cada una de ellas.

a) Las directivas que dan instrucciones, expresan las preferencias de las personas. La
amplitud y el alcance de las mismas varian, y suelen incluir referencias a las actitudes
frente a la vida, la salud y la muerte.

La DA mas comun es el llamado Testamento Vital. El mismo consiste en un
documento que el paciente firma frente a testigos y en el cual establece los
tratamientos que desea recibir o su voluntad expresa de no recibir tratamientos que
extiendan innecesariamente su vida. En esas instrucciones, en teoria, el interesado
puede rechazar medidas de soporte vital, si bien algunas legislaciones no contemplan
que se incluya esa opcidn. El requisito fundamental para que el documento tenga

validez es que el paciente se encuentre capaz, juridicamente y competente, en
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términos bioéticos, para tomar esa clase de decisiones en el momento de su

redaccion.

b) La segunda modalidad de DA consiste en designar un representante. El interesado
deja establecido qué persona es la que debe tomar sus decisiones en caso hallarse en
estado de incompetencia por alguna razén. Esto tiene sus dificultades, puede ser que,
en caso de tener que tomar una decision crucial, el representante opte por tratar de
reconstruir las preferencias del paciente, lo que se llama “juicio sustituto” o se centre
en lo que se considera lo mas beneficioso para el paciente, el conocido como “el

criterio de los mejores intereses”.

c) Algunas personas formulan sus Directivas bajo la tercera opcion: designar un

representante y ademas dejar instrucciones lo mas claramente posible y expresas.

Sean cuales fuere la forma adoptada, entre las ventajas mas significativas de la

aplicacion de las DA se pueden mencionar:

e Favorece que se respeten las convicciones acordes con la historia de vida del
paciente.

e Permite que las decisiones cruciales o dilematicas no sean una carga para los
familiares o allegados.

« Orienta las decisiones médicas al conocer las preferencias del paciente.

En cuanto a las posibles dificultades que presenta la aplicacion de las DA se

encuentran:

e Asegurar que se cumpla un verdadero proceso deliberativo de toma de
decisiones.

e Garantizar que se suministre la informacién adecuada y se destine el tiempo
necesario para realizar decisiones razonadas (no necesariamente, razonables).

o Discernir si hay intervenciones y/o indicaciones que serian por motivos médicos

exclusivamente vy, si las hubiera, evaluar si aun asi es éticamente correcto que se tomen

50 |
Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar



en forma unilateral.

Si bien las DA suenan ideales en la toma de decisiones, actualmente estan en amplia
discusion. Hickman E. Susan et a//. (2005), mencionan una serie de limitaciones que

se les suele dirigir a las directivas anticipadas tradicionales:

e Al ser de orden juridico, quienes completan dichos documentos generalmente
no reciben asistencia para entender o discutir sus objetivos y valores
subyacentes.

e Las situaciones planteadas para su implementacion o son demasiado vagas
(“si estoy cercano a la muerte”), o demasiado especifica para ser aplicado a
otras situaciones clinicas (“si estoy en estado vegetativo persistente”).

e Una vez que las directivas anticipadas son completadas, se consideran
terminadas. No suele haber un esfuerzo sistematico de reabrir Ia
conversacion a medida que la salud de la persona comienza a decaer. La
Unica pregunta recurrente que un paciente puede llegar a escuchar es “éfirmé
Ud. directivas anticipadas?”

e Las directivas anticipadas tradicionales son vistas como derechos del
paciente, y se suele prestar poca atencidn a integrarlas en la rutina de la
planificacion de la atencién clinica de los pacientes.

e Las directivas anticipadas tradicionales se basan en la premisa de que la
autonomia es el modo primario de decisidon para la mayoria de las personas.
Sin embargo, muchas personas se amparan en redes sociales mas amplias (la
familia, la comunidad, etc.) para la toma de decisiones, en lugar centrarse en
los deseos y necesidades del individuo.

e Al designar un representante, el paciente autoriza a alguien a hablar en
representacion suya; sin embargo, las directivas anticipadas no suelen incluir
indicaciones para el representante o para los profesionales de la salud acerca
de las preferencias de los tratamientos que desean recibir, a menos que se

provea instrucciones especiales. Es importante que haya informacion
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adicional acerca de los valores y los objetivos para designar un representante

a la hora de tomar decisiones en momentos de sumo estrés.
e Algunos pacientes pueden desear que los intereses del representante o de
las familias sean tenidos en cuenta a la hora de tomar decisiones, antes de que
éstos tengan que basar sus decisiones exclusivamente en los deseos del
paciente, utilizando un juicio sustituto estandar. Las encuestas sugieren que
muchos pacientes no esperan que sus representantes sigan al pie de la letra las
directivas anticipadas tradicionales, sino que prefieren que sus representantes
ejerzan su propio juicio para determinar el curso del tratamiento cuando no se

dispone de informacion suficiente o en circunstancias extenuantes.

J. Wilson, (2008) se plantea hasta qué punto deberian incorporarse a los adultos
mayores en estas Decisiones de No Reanimar (Do-not-attempt-resuscitation-DNAR).

Dicho articulo explora algunas de los argumentos acerca de quién debe tomar la
decisién para aplicar dicha decision, con especial referencia a las personas mayores y los
problemas especificos que enfrentan en relacidon con la reanimacion. El autor concluye
argumentando que las DA, representan un ideal, no son facilmente aplicadas, sobre todo
en una situacion aguda de enfermedad tipica, donde las decisiones de reanimacion
deberian complementarse con las miradas de no maleficencia y justicia del personal de
salud, y hace sugerencias sobre cdmo podrian aplicarse con mas éxito.

En dicha revisidon, se examinan cuales serian los efectos dafiinos de una reanimacion
cardiopulmonar (RCP) de los adultos mayores. En algunos casos, el paro cardiaco
representa el final natural de una vida, y la RCP en este contexto puede ser nociva
(fracturas costales, mayor dafio cognitivo por hipoxia cerebral en reanimaciones
prolongadas).

En otro estudio realizado por Morgan y cols. (2008), en el cual se entrevistd a 100
pacientes hospitalizados competentes, se encontrd que el 98% de ellos estaban
contentos de que se les preguntara sobre el tema de la toma de decisiones al fin de la
vida.

Estos datos contrastan con algunos autores que han sugerido que la participacién de

los pacientes en esos debates podria inducir en ellos una posicién inquieta y ansiosa, y
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echar a perder los que pueden ser los Ultimos dias o semanas de su vida. Sin embargo,
no parece haber evidencia para apoyar este punto de vista.

Butler (1974) y Erikson (1950) respaldan que las personas mayores estan mas
dispuestas a aceptar su mortalidad comparada con personas mas jovenes, ven a la vejez
como un tiempo de reflexion sobre la vida y preparacion para la muerte. Mencionan
ademas, el principio de respeto a la autonomia segun el cual es el paciente quien debe

ser el juez de su vida.

3.4.5 El impacto del estudio SUPPORT

Joanne Lynn (2005) llevd a cabo una investigacion conocida como SUPPORT, el
acrénimo del Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatments (Estudio para comprender los prondsticos y preferencias de los resultados y
riesgos de los tratamientos).

Consistia en un macroestudio con 9.105 enfermos hospitalizados en 5 hospitales
docentes de nivel terciario y desarrollado en dos fases, descriptivo y de intervencion,
entre 1989 y 1994. Los objetivos del estudio eran, fundamentalmente, tres:

1) Obtener informacion prondstica sobre los pacientes criticos al final de la vida.

2) Describir como se toman las decisiones de tratamiento, incluyendo la influencia de
los valores y preferencias de pacientes y familiares.

3) Evaluar si una mejor informacion prondstica y los esfuerzos por integrarla y
reforzar la comunicacién, mejora la toma de decisiones desde la perspectiva tanto del
médico como del paciente.

Para alcanzar estos objetivos el estudio se estructurd en dos fases (I 'y II). La primera
fase, descriptiva, se realizd entre 1989 y 1991 con 4.301 pacientes, trataba de recabar
datos sobre el proceso de atencidon de 9 categorias patoldgicas de inclusion. La segunda
fase se aplicd entre 1992 y 1994 a 4.804 pacientes divididos en dos grupos. Uno
de control, el 45% de los pacientes, y otro de intervencion, el 55% de los pacientes. La
intervencién trataba de mejorar el proceso de atencidén analizado en la fase I mediante

dos grandes estrategias: la mejora de la prevision prondstica y la mejora de la
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comunicacién y de la toma de decisiones con el objeto de mejorar la satisfaccion y los
resultados.

Para esta segunda estrategia se introducia la participacion de una enfermera
entrenada especialmente para facilitar la interaccidn entre pacientes y profesionales
sanitarios. Una de sus tareas era impulsar la cumplimentacion de voluntades anticipadas
por los pacientes y estimular que fueran respetadas por los sanitarios.

Es importante sefalar que el estudio comenzo la fase de intervencidén precisamente
tan solo un mes después de haber entrado en vigor la PSDA. Y sin embargo los
resultados no estuvieron a la altura de las expectativas que se habian creado. Ello motivo
una avalancha de reflexiones entre los bioeticistas acerca de los motivos de estos
resultados, es decir, parece que ni la PSDA ni la intervencidn realizada en la fase II del
SUPPORT consiguieron mejorar de forma significativa la forma en la que se tomaban
decisiones al final de la vida: no aumentd significativamente el porcentaje de
cumplimentacidon de voluntades anticipadas. Y en muchas ocasiones, aunque hubieran
sido cumplimentadas, a la hora de la verdad los médicos no las respetaron.

Por eso, tras el SUPPORT fue emergiendo la conciencia de que el futuro de la toma de
decisiones de sustitucién —sobre todo en el final de la vida- no deberia descansar de
manera Unica en el desarrollo de las voluntades anticipadas, sino en una concepcién mas
amplia e integral del proceso de toma de decisiones.

Esto es lo que se ha dado en llamar Advance Care Planning, o Planificacion
Anticipada de las Decisiones Sanitarias, cuya historia arranca igualmente en el afo 1994.

En Septiembre de 1993 un grupo de 33 prestigiosos bioeticistas norteamericanos,
comenzaron a reunirse en el marco de un proyecto de investigacidon del Hastings Center
para reflexionar acerca del papel que debian jugar las voluntades anticipadas en la toma
de decisiones clinicas. A este grupo pertenecia Joane Lynn, una de las investigadoras
principales del SUPPORT. Seguramente por este motivo el grupo tuvo acceso a los datos
preliminares del SUPPORT vy ello condiciond, el informe final del grupo.. Lo que
planteaba, era la necesidad de reorientar toda la estrategia de implantacién de las
voluntades anticipadas, dejando de estar centrados en los documentos en si. En lugar de

eso deberia ocurrir mejor comunicacion, entre profesionales, pacientes y familiares que
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ayudaran a mejorar la calidad moral de las decisiones al final de la vida.

En esos procesos de comunicacidn, las voluntades anticipadas jugarian un papel
importante, pero no serian el objetivo, sino una herramienta mas de trabajo. La
consideracion del contexto temporal, psicoldgico, cultural, familiar y comunitario en el
que se produce la toma de decisiones se convertia asi en un elemento clave. El informe
bautizaba este nuevo enfoque como “Advance Care Planning’, esto es, Planificacion
Anticipada de las Decisiones.

Para ello se precisaba conocer el contexto emocional, cultural y moral, en el cual se
produce el proceso de toma de decisiones al final de la vida. Pero para investigar estas
dimensiones, la metodologia cuantitativa resultaba claramente insuficiente,
comenzandose a utilizar la metodologia cualitativa.

En este sentido son muy relevantes las aportaciones de los canadienses Peter Singer
y Douglas K. Martin. En 1998 y 1999 publicaban sendos articulos, realizados con
metodologia cualitativa, que suponian un nuevo impulso -y un cierto giro- en el
desarrollo conceptual de la planificacién anticipada.

El estudio de 1998 estaba realizado con pacientes en didlisis y el de 1999 con
pacientes seropositivos para el HIV. Por tanto, eran los propios pacientes implicados
practicamente en este tipo de procesos, y no los bioeticistas tedricos, los que contaban
su visidn acerca de los objetivos de la Planificacién Anticipada.

La conviccion desarrollada por todos los que han allanado el camino de la Planificacion
Anticipada, es que sélo mediante la educacidon podra avanzarse por él. Y educacion tanto
de los profesionales sanitarios, como de los pacientes, sus familias y el publico en
general, las comunidades de ciudadanos y la sociedad en su conjunto. .Quizas el grupo
que mas ha progresado en esta linea de trabajo ha sido la comunidad del Condado de La
Crosse, en Winscosin (EE.UU.), mediante el proyecto “Respecting Choices".

Un proyecto muy similar, aunque mas centrado en los ancianos tanto de las
residencias asistidas como de los que reciben atencion domiciliaria, es el canadiense “Let
Me Decidée’, liderado por DW Molloy y GH Guyatt en la region de Notario .

El Condado de La Crosse tiene una poblacién de unas 100.000 personas. Este

proyecto, que consiguid aglutinar a todas las organizaciones prestadoras de Servicios
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sanitarios del Condado, comenzd a desarrollarse en 1991 mediante la creacion de un
Grupo de trabajo liderado por el Gundersen Lutheran Medical Center. Trataba de buscar
una respuesta adecuada al reto planteado por la PSDA. El punto clave del Proyecto es
que ofrecia un protocolo de entrenamiento sobre Planificacién Anticipada, dirigido no
sélo a los profesionales sanitarios, sino a todos los lideres de la comunidad: trabajadores
sociales, profesores, miembros de asociaciones ciudadanas, etc. De esta manera el
proyecto consiguid resultados tan sorprendentes como que el 85% de los residentes del
Condado mayores de 18 anos que habian fallecido entre Abril de 1995 y Marzo de 1996,
tuvieran en su historia clinica una voluntad anticipada firmada, y que esta hubiera sido
respetada.

A continuacion se ilustran dos ejemplos de formularios a completar para dejar
Directivas Anticipadas. El primero es utilizado actualmente, en el Estado de Maryland

USA.

Cuadro N° 3 Formulario de Directivas anticipadas .Estado de Maryland
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Directivas Anticipadas :

Planificacién de Decisiones Sobre Atencion Médica Futura

Por: Fecha de nacimiento:

(Nombre en letra de imprenta) (Mes/Dia/ARo)

El uso de este formulario de directiva anticipada para la planificaciéon de atencion
médica es opcional.

Este formulario tiene dos partes para expresar sus deseos y una tercera parte para las
firmas.

La Parte I de este formulario le permite responder esta pregunta: Si no puede (o0 nho
desea) tomar sus propias decisiones sobre atencion médica, {quién desea que las tome
por usted? La persona que usted elija serd su agente de atencion médica. Asegulrese de
hablar con su agente de atencién médica (y con todo agente suplente) sobre este papel

importante.

La Parte II le permite redactar sus preferencias sobre las iniciativas para prolongar su
vida en tres situaciones: afeccion terminal, estado vegetativo persistente y afeccion en
etapa final. Ademas de sus decisiones lo cual también debe llenar el formulario
correspondiente.

Puede completar las Partes I y II de este formulario, o solamente la Parte I, o
Unicamente la Parte II., use el formulario para especificar sus deseos y luego firme
frente a dos testigos (Parte III). Si sus deseos cambian, realice una nueva directiva
anticipada.

Aseglrese de dar una copia del formulario completado a su agente de atencion
médica, a su médico y a otras personas que podrian necesitarlo. Conserve una copia en
su hogar, en un lugar donde se pueda encontrar en caso de necesidad. Revise
periédicamente lo que escribid.

Parte I: Eleccidon del Agente de Atencion Médica

A. Eleccion del agente principal

Elijo al siguiente individuo como mi agente para que tome decisiones sobre atencion
médica por mi:

Nombre:
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Direccion:

NUmeros de teléfono:

(particular y celular)

B. Eleccion de agentes suplentes (Opcional; el formulario es igualmente valido si esto
se deja en blanco)

1. Si es imposible comunicarse con mi agente principal a tiempo o, si por cualquier
motivo, no esta disponible, no puede o no esta dispuesto a actuar como mi agente, elijo
a la siguiente persona para que actie como tal:

Nombre:

Direccion:

Numeros de teléfono:

(particular y celular)

Sobre la planificacion de la atencion médica, puede optar por ser donante de 6rganos
después de su muerte, para

Parte II: Preferencias de Tratamientos (Testamento en Vida)

A. Declaracién de metas y valores

(Opcional: el formulario es valido si se deja en blanco)

Deseo referirme a mis metas y valores y, especialmente, a lo que es mas importante
para mi durante la ultima parte de mi vida:

B. Preferencia en caso de afeccion terminal

(Si desea declarar cudl es su preferencia, firme con sus iniciales solamente una. Si no
desea declarar una preferencia aqui, tache toda la seccion).

Si mis médicos certifican que mi muerte a causa de una afeccién terminal es
inminente, incluso aunque se usen procedimientos para mantener la vida:

1. Manténganme comodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
se recurra a ningun tipo de intervencion médica para procurar prolongar mi vida. No
deseo que se me proporcionen nutricion ni liquidos a través de tubos ni ningln otro
medio médico.

O BIEN

2. Manténganme cdmodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
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se recurra a intervenciones médicas para procurar prolongar mi vida. Sin embargo, si no
puedo recibir suficiente alimentacion por la boca,deseo que se me proporcionen nutricion
y liquidos a través de tubos u otros medios médicos

O BIEN

3. Procuren prolongar mi vida todo el tiempo posible, con todas las intervenciones
disponibles que, conforme criterios médicos razonables, impidan o demoren mi muerte.
Si no puedo recibir suficiente alimentacion por la boca, deseo que se me proporcionen
nutricién y liquidos a través de tubos u otros medios médicos.

C. Preferencia en caso de estado vegetativo persistente

(Si desea declarar cudl es su preferencia, firme con sus iniciales solamente una. Si no
desea declarar una preferencia aqui, tache toda la seccion).

Si mis médicos certifican que me encuentro en estado vegetativo persistente, es decir,
si estoy inconsciente y no soy consciente de mi mismo ni de mi entorno, o si no soy
capaz de interactuar con otras personas y no hay expectativas razonables de que
recupere mi conciencia:

1. Manténganme cdmodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
se recurra a ningun tipo de intervencion médica para procurar prolongar mi vida. No
deseo que se me proporcionen nutricion ni liquidos a través de tubos ni ningln otro
medio médico.

O BIEN

2. Manténganme comodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
se recurra a intervenciones médicas para procurar prolongar mi vida. Sin embargo, si no
puedo recibir suficiente alimentacion por la boca, deseo que se me proporcionen
nutricion y liquidos a través de tubos u otros medios médicos.

O BIEN

3. Procuren prolongar mi vida todo el tiempo posible, con todas las intervenciones
disponibles que, conforme a criterios médicos razonables, impidan o demoren mi muerte.
Si no puedo recibir suficiente alimentacion por la boca, deseo que se me proporcionen
nutricién y liquidos a través de tubos u otros medios médicos.

D. Preferencia en caso de afeccion en etapa final

(Si desea declarar cudl es su preferencia, firme con sus iniciales solamente una. Si no
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desea declarar una preferencia aqui, tache toda la seccion).

Si mis médicos certifican que sufro una afeccidn en etapa final, es decir, una afeccién
incurable que continuard su curso hasta que se produzca la muerte, y que ya haya
provocado incapacidad y dependencia fisica total:

1. Manténganme comodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
se recurra a ningun tipo de intervencion médica para procurar prolongar mi vida. No
deseo que se me proporcionen nutricién ni liquidos a través de tubos ni ningln otro
medio médico.

O BIEN

2. Manténganme cémodo y permitan que suceda una muerte natural. No deseo que
se recurra a intervenciones médicas para procurar prolongar mi vida. Sin embargo, si no
puedo recibir suficiente alimentacion por la boca, deseo que se me proporcionen
nutricién y liquidos a través de tubos u otros medios médicos.

O BIEN

3. Procuren prolongar mi vida todo el tiempo posible, con todas las intervenciones
disponibles que, conforme a criterios médicos razonables, impidan o demoren mi muerte.
Si no puedo recibir suficiente alimentacion por la boca, deseo que se me proporcionen
nutricion y liquidos a través de tubos u otros medios médicos.

E. Alivio del dolor

Independientemente de mi afeccion, proporcionenme los medicamentos o
tratamientos que sean necesarios para aliviar el dolor.

F. En caso de embarazo

(Opcional, exclusivamente para mujeres en edad de concebir, el formulario es valido
si se deja en blanco)

Si estoy embarazada, mi decision sobre los procedimientos para mantener la vida

debera modificarse como se indica a continuacion:

G. Consecuencias de las preferencias declaradas
(Lea atentamente estas dos declaraciones. Luego, firme con sus iniciales solamente
una).

60
Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar



1. Entiendo que no es posible prever todo lo que puede ocurrir después de que ya no
pueda tomar mis propias decisiones. Las preferencias que manifesté tienen como
objetivo servir de orientaciéon para cualquier persona que tome decisiones en mi nombre
y para mis proveedores de atencién médica, pero les autorizo a ser flexibles en la
aplicacion de estas declaraciones si consideran que ello es lo mas conveniente para mi.

O BIEN

2. Entiendo que no es posible prever todo lo que puede ocurrir después de que ya no
pueda tomar mis propias decisiones. No obstante, deseo que cualquier persona que
tome decisiones en mi nombre y mis proveedores de atencién médica sigan las
preferencias que manifiesto tal cual fueron escritas, aunque ellos consideren que otras
alternativas son mejores.

Parte III: Firma y Testigos

Al firmar al pie como declarante, manifiesto que soy emocional y mentalmente
competente para realizar esta directiva anticipada y que entiendo su propdsito y sus
consecuencias. También entiendo que este documento reemplaza cualquier directiva
anticipada similar que yo haya completado antes de esta fecha.

Firma del Declarante Fecha

El declarante firmd o admitié haber firmado este documento en mi presencia y, segun
mi observacién personal, parece ser emocional y mentalmente competente para realizar
esta directiva anticipada.

Firma del Testigo Fecha

Numero(s) de teléfono:

Firma del Testigo Fecha

Numero(s) de teléfono:

Fuente: Directivas anticipadas de Maryland. Planificacion de decisiones sobre atencién médica
futura.(pag.5 -14). Disponible en : www.oag.state.md.us/healthpol/adirective.pdf
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Cuadro N© 4.Formulario de Directivas anticipadas de MOLST (Massachusetts Medical Orders for life
sustaining treatment).
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Fuente: Disponible en www.molst.ma.org
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4. METODOLOGIA Y TECNICA A UTILIZAR

4.1Tipo de estudio:

La presente investigacion es de tipo cualitativo, exploratorio, no experimental, de

corte transversal.
4.2 Poblacion objetivo:

La poblacién objetivo, queddé conformada por 40 personas adultas mayores que
residen y concurren a un Hogar para adultos mayores de la Ciudad Auténoma de Buenos

Aires.

v' Criterios de inclusién: adultos mayores competentes que habitan en Residencia
para adultos mayores y que concurren a hogar de dia.
v’ Criterios de exclusion: Adultos mayores con deterioro cognitivo, personal

administrativo, enfermeras y médicos de la institucion.
4.3 Fuente /Herramientas para recoleccion de datos

Para la recoleccion de los datos se recurrio a dos fuentes de informacion; primarias
y secundarias. En cuanto a las fuentes primarias estas son entendidas como informacién
recolectada del contacto directo con los sujetos de investigacion.

A la poblacién estudiada se le administré una entrevista semiestructurada, basada,
en un modelo utilizado por P. Singer (2000) en un trabajo de investigacion titulado,
“Proyecto para educar a los médicos sobre la atencién al final de su vida”. Las
entrevistas constituyen un medio adecuado para recoger datos empiricos, siendo de esta
manera posible tomar la decisién acerca de respetar el lenguaje de los entrevistados y
cuidar que sus expresiones se distorsionen u obstaculicen los significados que les
asignan sus informantes. Estas entrevistas consistieron en encuentros cara a cara entre
el sujeto de investigacion y la investigadora. Para esto el entrevistador debio

proporcionar un ambiente de naturalidad, confianza y empatia a fin de que el
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entrevistado, hable con libertad de sus actitudes, creencias, sentimientos y emociones

sin presiones del investigador.

El cuestionario incorpord, datos socio-demograficos, y al mismo tiempo se interrogd,

sobre la percepcion del adulto mayor, en lo que concierne al conocimiento de cuidados

en el fin de la vida, sobre la existencia de las directivas anticipadas, y participacion de

familiares y personal de salud en la toma de decisiones en estas situaciones. Los datos

se registraron en planillas escritas, en forma individual confeccionada ad hoc. Dichas

entrevistas, fueron grabadas y transcriptas. (Ver modelo en Anexo 1).

Las fuentes secundarias de informacidon corresponden a aquellas recolectadas de

bibliografia, documentos y otros trabajos de investigacion.

4.4 Variables socio demograficas:

N N N N S NN

Edad.

Sexo.

Escolaridad.

Actividad laboral.

Conformacion del grupo familiar.
Comorbilidades.

Obra social.

4.5 Variables de estudio de la autopercepcion de cada adulto mayor

NS NEENEEN

Percepcion de la muerte.
Percepcion de los cuidados que desea recibir en el fin de la vida.
Percepcion de la autonomia del adulto mayor.

Percepcidn de Directivas Anticipadas.
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5. DESARROLLO

En esta presentacidon daremos a conocer los resultados de un estudio de tipo
cualitativo realizado en los lugares donde residen los entrevistados.

Se leyeron repetidamente los datos obtenidos, para lograr una mejor comprension del
fendmeno estudiado. De esta manera se ordenaron las respuestas de manera tal, que
puedan responder a las preguntas directrices de la investigacion.

La poblacion objetivo quedd conformada por 40 adultos mayores, 21 mujeres y 19
hombres. Aunque por el tipo de investigacién cualitativa no se pretende confiabilidad
estadistica, se incluyen los datos demograficos tales como situacidn conyugal,
escolaridad, presencia de hijos, actividad laboral, tenencia o no de obra social,
comorbilidades, limitacién fisica y lugar de residencia. El estado conyugal revela que 13
de las mujeres son viudas, 2 solteras ,1 separada y 3 casadas, y 9 de los hombres son
casados, 3 viudos, 3 separados y 3 solteros.

Del total de entrevistados el 40% reside en el Hogar y el 60 % concurre a talleres
(entre otros de memoria, artesanias) en el Hogar de dia de la misma institucion. Se
observd gran adherencia de los adultos mayores a estas actividades de desarrollo
personal. La mayoria de los entrevistados estan jubilados. Algunos, los menos, reciben
pension no contributiva.

La cobertura en salud de las personas es en gran parte otorgada por PAMI, dos de
los encuestados tienen IOMA y dos Profe. (Programa Federal de Salud).

El 85% de los adultos mayores tiene hijos que algunos ofician de cuidadores, el 15%
restantes no tienen hijos.

Un gran porcentaje de entrevistados padece enfermedades asociadas y solo quince

del total de ellos, tiene limitaciones fisicas, ocasionadas por las mismas.
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Grafico N° 2 Distribucion de adultos mayores por género.

W Mujeres

B Hombres

Fuente:Elaboracién propia

Grafico N°3 Situacion conyugal de hombres adultos mayores.

W Casado
mViudo
= Soltero

Separado

Fuente: Elaboracion propia
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Grafico N° 4 Situacion conyugal de mujeres adultas mayores.

W Casada
W Viuda
[ Soltera

M Separada

Fuente:Elaboracion propia

Grafico N° 5 Tipo de Obra Social

mPAMI
HIOMA
W PROFE

Fuente:Elaboracién propia
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Grafico N° 6:Escolaridad

MW Primariaincompleta

| Secundario
Terciario

W Universitario

m Primaria completa

Fuente: Elaboracion propia

A continuacién, examinaremos los distintos tdpicos de las entrevistas, y de esta
manera exhibir, los factores sociales y culturales que influirian en la eleccién o no de las
directivas anticipadas. Se describiran, las posiciones adoptadas por los adultos mayores
frente a la representacion social de la muerte y el fin de la vida, religiosidad,
espiritualidad, conocimiento de la existencia de directivas anticipadas, qué rol ocupa en
la toma de decisiones el personal médico y la familia del adulto mayor e identidad
cultural.

Estos tdpicos seran reproducidos en el orden aleatorio en el que surgieron
espontaneamente durante las conversaciones. El analisis de estos tdpicos, pretende ser
integrador, con fines de comprender mejor las preferencias de los adultos mayores en
los temas del fin de la vida, y podriamos decir que alteridad (del latin, after, que
significa el otro entre dos términos)y empatia (significa ser capaz de ponerse en el lugar
de los demas), son dos entidades interrelacionadas didacticamente, fundamentales a
tener en cuenta, para poder establecer un vinculo con los entrevistados considerandolos
como “ otro yo”, es decir como un ser humano tal como nosotros somos; que nosotros

para él, también somos seres humanos , teniendo en cuenta que es mediante la empatia
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,que podemos arribar al mutuo conocimiento. (Vidal, MC., 2012). Durante esta
exploracion, la mayoria de los participantes no entendié al inicio de las conversaciones,
de qué se estaba hablando, gran parte se mostré molesto.

Algunas historias de vida, las mas completas en relacién con la informacion obtenida
mediante las entrevistas, seran expuestas a los fines de interpretar los testimonios de los

participantes a la luz de la teoria disponible acerca del tema de investigacion propuesto.

Uno de los aspectos de relativo peso para enfrentar a la muerte o a la idea que
representa en este conjunto poblacional el fin de la vida, lo constituyen las creencias
religiosas de los entrevistados. Un grupo numeroso de ellos, predominantemente de
religion catolica, al ser interrogados por el entrevistador sobre esta cuestion, asegurd
que cree en Dios. Por otra parte, e independientemente de la religién que se profese, en
las informaciones obtenidas sostuvieron la creencia de que la fe les proporcionaba un
alivio emocional ante la propia muerte y, segun declararon, les ayudaria a sobrellevar los
Ultimos dias de la vida en compaiiia de Dios quien, ellos piensan, los protegera del dolor.
También se verificd que en las diferentes manifestaciones explicitas sobre la practica
religiosa del individuo, se alude indirectamente a la muerte en términos de un mal que
hay que enfrentar. No obstante, hay ejemplos que indican lo contrario y con una cierta
actitud de resignacién, ven el mismo hecho como un desenlace natural tanto para si
mismos como para los demas.

La idea de la muerte como enfermedad a ser curada y como un enemigo a enfrentar

es descripta por David Lamb (1985) de la siguiente manera:

“Mientras que los médicos antiguamente aceptaban la muerte como natural pero
luchaban por eliminar la enfermedad, en los afos recientes la propia idea de
muerte llegd a asemejarse a una enfermedad a ser eliminada. Cuando se acerca
el momento de la muerte, la tarea tradicional del médico es reconfortar y asistir
al paciente durante las horas que le quedan de vida. En Occidente, la muerte se

considera cada vez mas como un enemigo a combatir”.
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Es una visidn agonistica de la muerte (adviértase la etimologia del término, que segln
detalla el DRAE, procede del latin agonia, y éste del griego dywvia, lucha, combate; y en
una de sus acepciones, significa “angustia y congoja del moribundo; estado que precede
a la muerte”. Lamb (1985), prosigue diciendo que “esta visidn es una consecuencia de la
influencia de la medicina cientifica y es un fendmeno relativamente reciente. Este cambio
de actitud ha llevado a una modificacion respecto del énfasis puesto en cuestiones

tedricas y practicas asociadas con la muerte”.

En el caso particular de Natividad, de 79 afios, que vive en un asilo desde hace 14
anos, no tiene acompanamiento familiar y padece una enfermedad croénica (artrosis de
columna cervical). La pregunta sobre cdmo describiria su vida espiritual genera en ella la
siguiente respuesta: “rezo e/ rosario una vez por semand’. Ademas, se manifiesta a favor

de que un sacerdote la acompaiie espiritualmente en los Gltimos momentos de su vida.

Otra entrevistada, Betty, de 70 anos, quien padece enfisema pulmonar comenta: "no
rezo, pido a Dios que me ayude”. Pero confia en que, en los momentos del fin de su

vida, sea capaz de “/eer y estar tranquild’.

Sin embargo, Raul, de 73 afos y ex peletero —como él mismo define a su Ultima
ocupacién—, para quien la militancia politica fue fundamental en algin momento de su
vida, el alejamiento respecto de las creencias religiosas lo lleva a afirmar que “no cree en
esas pavadas'. Por su parte, para él la muerte es como un estimulante, y dice al
respecto: "La vi muchas veces, pero es como una adrenalina para mi, Cuando uno pasa

por situaciones limites, la Unica descarga es la lucha”.

Francisco, de 69 afos, se define como alguien “de avanzada”. Su historia de vida es
compleja y, segun lo manifestado por él, ha pasado de estar en una buena posicion
socio-econdmica a estar endeudado y pobre. Ademas de padecer el mal de Chagas,
sostiene haber contraido artritis reumatoidea a partir de los 46 anos y haber salido,
seglin su testimonio, de una situacién de invalidez gracias a la medicina naturista —

“yuyos” y aplicaciones de arcilla en ciertas zonas del cuerpo— que le proporcionaba una
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amiga de su madre. Dice haber adquirido sus creencias religiosas en un hogar para
ciegos denominado “Santa Ana”, “ahi me salio un poco de espiritualidad. Ahi" giré un

poco a la izquierda, en estos hogares viene gente con resentimiento...”.

Acerca de si conocia el denominado Testamento Vital o Directivas Anticipadas explica:
“Or hablar, me parece que estoy de acuerdo, porque realmente uno tiene que tener que
aceptar la voluntad divina. Hace poco me querian operar del colon, mis intestinos no
tienen motilidad, volvi a una terapeuta que me hace terapia colonica. Voy cada 15 dias.
Lo que pasa que a veces la gente no quiere saber lo que le pasa, pero yo quiero saber.
Tengo una ulcera varicosa, me la curé con flores de Bach. Aca la gente se queja. No me
deje operar. Voy al Pirovano, se me estrangula una hernia, me querian operar,
momentito,....los médicos que lo atienden son residentes y ellos quieren practicar. Me
querian operar del colon, yo le dije yo vine por la hernia, si usted me opera del colon
usted me va a matar. Yo sé muy bien lo que tengo. No doctor....no me deje operar”. Por
otro lado, sobre la religion practicada afirma: “Soy de/ apostolado del Corazon de Jesus”.
Y sobre como describiria su vida espiritual o religiosa, contesto: “tengo mucha fe, me
tiene vivo. Tuve la intencion de matarme, la pérdida econdomica no es lo mds
importante’. La descripcion de su vida espiritual se centrd en la practica habitual de
“rezar”. Por Ultimo, cuando se le interrogd acerca de la importancia del perddn, dijo: "e/
perdon es muy importante, y €l perdonarse a uno mismo es mas importante. Si nosotros
no nos perdonamos, no sabemos perdonar. Cuando uno no se perdona, la pasa muy
mal’. Ademas manifestd sentirse apoyado por la religidn en momentos criticos: “e/ dolor
y el sufrimiento es crecimiento, hay muchas cosas que me quedan para hacer, mi peor
defecto es esconder la realidad de mi pobreza econdomica. Mis amigos piensan que soy

un magnate. Luz (mi pareja) sabe todo, con ella lo blanquee”.

En el caso de Iris, de 75 anos, se encuentra la esperanza de una vida mejor mas alla
de la terrenal y la fantasia de que Jesus la estara esperando cuando su vida se acabe.
Esta idea la aparta de los miedos que pueda sentir en esos momentos finales. "No pienso

en la muerte, pero no le tengo miedo porque sé que el Sagrado corazon de Jesus me va
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a estar esperando”. Cuando se le pregunto si es creyente, su contestacion fue: "Estoy
enamorada de Dios. [Creo] en el Sagrado Corazon de Jesus y en Juan Pablo II'. En otro
momento de la entrevista confiesa no querer morir en un hospital y que prefiere morirse

en el hogar. Por eso, le solicita mediante suplicas a Juan Pablo II que la cure.

Una vez que se les explico los tipos de cuidados disponibles, afirmaron que “si” sabian
de qué se trataba el tema y conocian del mismo. No conocian el término “cuidados
paliativos”, pero una vez que se les explicd, aseguraron que es la mejor decision de
tratamiento para personas de su edad. Existidé variabilidad en las edades, los mas
ancianos no querian ningun tipo de tratamiento invasivo, estaban literalmente esperando
el final. Los mas jovenes deseaban vivir. Algunos, si bien creyentes, se deciden por la
opcion de dejar en manos de un equipo médico la atencidn y los cuidados previos a la
muerte. En estos casos, la familia interviene en las decisiones finales en menor medida
porque es el médico quien lleva a cabo los controles de salud y/o algin tratamiento
particular. Ademas, es la persona que se encarga de contener al paciente dado que éste
se encuentra internado o aislado de sus familiares cercanos (si es que los tiene).

La circunstancia de abandono del adulto mayor por parte de los familiares se observd

especialmente en los entrevistados que se encuentran en una situacion de asilamiento.

Por ejemplo en el caso de Hilda, de 78 afios, se percibe en ciertos comentarios
realizados durante la entrevista la soledad que experimenta con respecto a su familia,
compuesta por un hijo vivo y otro fallecido y dos nietos:

“Me llaman veinte veces gque van a venir, pero no vienen. Querian venir los tres
Jjuntos, me gusta que vengan de uno en und’, dice de su hijo y de sus tres nietos.
Cuando se la interrogd sobre las preferencias sobre el cuidado de su salud o su futuro,
manifestd que "me prefiero quedar acd, se murio gente, y ahora cambio. Estd mas
solitario, no estamos mal. Creo que me voy a morir en el hogar (se rie). Aca pasé una
vida, es una casa. Ahora viene gente de la calle que es muy buena”. De los miedos
cuando el final de la vida se aproxime, argumenté: “No, porque la tengo clara, que viene

algun dia. Si uno no se da cuenta, mejor. Nos toca a todo el mundo, quieras o no
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quieras”.

Sobre si rechazaria o no un tratamiento para prolongar su vida, la entrevistada
responde que si es necesario que la traten, cree que lo aceptaria. De todos modos,
tendria en cuenta la decisidon de los médicos puesto que ha depositado confianza en su
médico de cabecera. Con respecto a cdmo pasaria su Ultimo dia de vida, expresd que
sobrevive el dia a dia, y que no pensd en llegar a su edad. Por otra parte, afirma que si
bien antes de la muerte de su hijo apreciaba buena parte de su vida como positiva,
después de ese episodio ella ha cambiado. Siente tranquilidad al pensar que morira en el
hogar en el que se encuentra actualmente porque dice haber escuchado que tiene fama
de ser el mejor.

Por otra parte, la entrevistada reveld autonomia en cuanto a la toma de sus propias
decisiones sobre continuar o no con la vida. Manifestd que dejaria Directivas Anticipadas
y que respeta el criterio del médico que la atiende en el hogar en el que reside. Afirma
sobre esto Ultimo que “estoy en manos del médico, no me voy a negar si me quieren
atender”, En caso de tener que delegar una decision sobre el futuro de su vida, dijo que
lo haria en favor de su hijo y su cufiada. Pero cuando se le preguntd si es escuchada por
su familia, la entrevistada eludié el tema respondiendo lo siguiente: "S;, mds o menos.
Yo creo que el alma siente, dicen que los muertos no sienten. Mi hijo viene a cobrarme
(sic). No sé ni el dia que cobro”. Finalmente, ante la posibilidad de ser alimentada a
través de un tubo, la entrevistada expresd con cierta condescendencia que "eso no nos

gusta a nadlie, pero es la suerte que nos va a tocar”.

En cambio, el caso de Julio, de 83 afos, difiere del de Iris en los aspectos relatados
anteriormente. En primer lugar, parece no querer pensar en un tiempo que no sea el
presente. No tiene intenciones aparentes en cuanto a su deseo del lugar donde morir.
“Qué se yo lo que me va a pasar en el futuro, no lo pienso”. Presenta conformidad con el
dejar Directivas Anticipadas, pero en lo relativo al cuidado de su salud o su futuro opina
de manera contradictoria. En una primera instancia, manifestd: “"guiero que me hagan
todo, no le tengo miedo a la muerte. La vida comienza y se termina. No pienso, porque

me deprime..., trato de no pensarlo, sino seria algo negativo. No es positivo'. Pero
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después cuando se le pregunta si aceptaria un tratamiento para continuar viviendo en
determinada circunstancia como una enfermedad grave con prondstico de muerte, dice
que “en estado de invalidez no quisiera vivir. Como el caso de Cerati. Ya taché a muchos
amigos de mi agenda, se fueron a otra vida. La vejez siempre nos trae algo, éyo le conté
que me oriné...?. Tremendo..., me dio algo el urdlogo y ya estd, todo bien por suerte’.
Con respecto a su familia, siente la compania de los suyos en el presente. Por eso
imagina el ultimo dia de su vida rodeado de ella: “/o gque mas me gusta es la relacion que
tengo con mi familia, con mis amigos. Me gustan las pastas, los ravioles". Por Ultimo, en
cuanto a las decisiones sobre el cuidado médico cuando se le pregunta por su
autodeterminacién, responde: “Mj familia, mis hijos, me gustaria estar como estoy. Si

esto no seria asi, basta”.

Por su parte, la entrevistada Betty se mostré un tanto escéptica respecto del propio
futuro. Luego de relatar las principales causas de su llegada al hogar de ancianos, como
el no poder tolerar la presencia de su hijo Claudio —separado de su mujer y a cargo del
cuidado de sus hijos— en el lugar en el que vivian, y la manifestacion en ella de sintomas
nerviosos descriptos como “fobia” ante la presion que implicaba la convivencia
compartida con ellos, comenzd a enumerar cada una de las afecciones que la aquejan
incluida su pronunciada adiccion al alcohol. Ella lo explica del siguiente modo: “enfisema,
alcoholismo, fobia. Tengo miedo, estoy medicada, me atiendo en el hospital de dia
"Pilar”, todos los dias. Mi problema de base es la fobia, por eso entré en el alcohol,
tomaba whisky y me volvia a encerrar. Hace tres anos que comencé. Dijje: basta, y me
limité. Pero lo que no puedo manejar es la fobia. Tomo Rivotril®, con eso me manejo
mejor”. En el hogar en el que es entrevistada, Betty manifiesta seguir con su adiccién a
pesar de los tratamientos "Comenceé a tomar por causas personales, y eso fue terrible.
Acd en el hogar, ila vergienza que pasé! (...), lo que me dolio fue la indiferencia de
todos, nadie me defendid’.

Respecto de las circunstancias en las que imagina su propia muerte, relata que no
quiere incomodar a nadie pero que es “omnipotente” y no quiere ser internada. Ademas,

decidié no transmitir a su familia o a sus allegados cuales serian sus Ultimos deseos y
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tampoco estuvo segura de responder qué medidas tomaria ante el agravamiento de su
salud, diciendo que sélo querria evitarse el sufrimiento. Sin embargo, cuando se la instd
a responder respecto de las decisiones que deberia tomar, respondio:

“Siempre hablé de mi muerte, no quiero que mi cuerpecillo sea quemado, ni...quiero
quedar en un rinconcito donde no moleste, pensar eso me preocupa, no me gusta.
Siempre me intereso la medicina, me intereso a mi. Soy tan omnipotente que no quiero
qgue me internen’.

Igualmente, se expidid acerca del supuesto de que se le ofrezcan tratamientos para
prolongar la vida y, al ser indagada sobre la manera en que describiria esas
circunstancias bajo las cuales rechazaria el tratamiento, dijo: "Como en el caso de
Sandro, no me gustaria que me tengan que hacer trasplantes o cambio de valvulas”.

En lo relativo a su espiritualidad menciona ser catdlica creyente, no rezar pero pedir
ayuda a Dios y la aficién por la lectura. “Me gusta Garcia Marquez, me gusta lo bueno.
Kawabata, Platon. Hace tres afos que no piso una libreria. [Disfruto de] los ensayos,
tocar los libros, me apasiona. [La lectura, para mi] es un estimulo. Es la herencia que me
dejo mi papa, cosas en comun entre los dos (...). Mis abuelos eran italianos y valoran la
familia. Mi hijo dice que la matematica y la voluntad lo solucionan todo. A mi me gusta
leer una poesia, no me digas matematica. Leer me gusta...”.

Del cuidado médico prefiere decidir por si misma las acciones a realizar sobre el
cuidado corporal y elige a su hijo en segunda instancia. En caso de precisar una
internacion prefiere el Hospital Pirovano, dada su familiaridad con el nosocomio tras
haber sido tratada alli por sus fobias. También admitiria el uso de analgésicos para
calmar el dolor. Se niega rotundamente a la alimentacién por medio de una sonda vy,
frente a una enfermedad terminal, prefiere continuar con su vida con la ayuda de los
cuidados paliativos antes que recurrir a la eutanasia. No obstante lo dicho, si una
presunta dolencia le traeria aparejada la pérdida de la conciencia, prefiere culminar su

vida. "Me interesa estar bien del coco, sino prefiero irme”.

Elba, una chilena de 90 afios, residente en Argentina a partir de una fecha que no se

ha podido precisar, comentd que su arribo al pais estuvo motivado por el comienzo de

77 |
Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar



sus estudios para convertirse en monja y para desarrollar esa actividad hasta cumplidos
los cincuenta afios. Luego de retirarse de esa profesion, logrd abocarse al cuidado de la
hija de una sefiora y confiesa haber tenido suerte con dicha familia ya que actualmente
la ubicaron en el hogar y recibe de ellas visitas frecuentes. Padece de insuficiencia
cardiaca, mareos e inestabilidad al caminar por lo que se ayuda con un bastén cuando
precisa trasladarse.

Al hablar sobre el cuidado durante el fin de su vida comenta:

“Ahora mismo estoy mal, estoy jodida del corazon. Siempre hablo con Ofelia [mi
patrona] de mi enfermedad. Tuve miedo (...) pero ahora no. Uno que ha tenido un poco
de fe, esta medio entregado. Ahora yo estoy muy delicadd’. Cuando se la interroga si
transmite estas inquietudes a su familia, Elba responde: “Sj, pero no me pongo a pensar,
me hace mal. Lo que sé es que me falta poco...”.

Sobre la decisiéon de finalizar su vida, segin Elba seria determinante: “/a impotencia
de no hablar y no moverse. Yo no puedo tener mas posibilidades, ya tengo una edad,
que no quiero que me hagan experimentos”.

De las Directivas Anticipadas se niega a dejarlas por escrito. En cuanto a las
decisiones acerca de los tratamientos impartidos, la entrevistada manifestd que las
tomaria junto a la directora del Hogar con quien mantiene conversaciones fluidas y, por
consiguiente, se siente apoyada. EI médico del Hogar también representa un aliado en
este sentido. “Mi médico es mi compaiiero de decisiones. Mi médico de cabecera es
realmente mi apoyo. Si, yo me entiendo mucho con €l y se preocupa mucho por mf".

Al mencionar a la familia como alternativa en la toma de decisiones compartidas, la
entrevistada concluye que: “Maria Ofelia también forma parte de estas decisiones”,
haciendo clara alusiébn a quien fuera su empleadora anterior y descartando la
intervencidn de los suyos en los momentos cruciales del fin de la vida.

Cuando se la indaga mas en profundidad, se reitera la posicion negativa respecto de
la posibilidad de “experimentar” con el cuerpo. Sélo se aferra a la figura de Dios.

Rechazaria los tratamientos para prolongar su vida en caso de estar “colifata” y
“cuando no me mueva”. En lo relativo a sus creencias religiosas, afirma:

“Soy catdlica, fui monja, pero estoy alejada. Tengo que arreglar mi vida religiosa (...)
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quiero hacer las paces con Dios...".

Gladys, a sus 78 afios de edad, parece tener en claro que si algo grave le ocurriese,
seria en una etapa vital que, tal vez llevada por un prejuicio edaista incorporado, piensa
que carece de utilidad social y, como tal, parece justificar su propia muerte. “Las
personas mayores ya no somos Uutiles, creo que para qué seguir viviendo, si uno
molesta....”.

En lo referido al testamento vital, Gladys se expresa a favor de dejar directivas
anticipadas. En lo que concierne a las decisiones Ultimas, en especial con si continuar o
no con vida, Gladys prefiere en primera instancia tomarlas de manera personal “A pesar
de la edad, soy duefia de mi propia vida. Las decisiones las tomo yo....”. Sin embargo, se
expresa conforme con el acompafiamiento de su médica y especifica que sélo ante [los
primeros sintomas] de demencia o de un estado de inconsciencia, dejaria por escrito que
sus hijos resuelvan por ella el tipo de tratamiento adecuado. Y en caso de que la
demencia o la inconsciencia no fuera previsible y ella no pudiera decidir, piensa que sus
hijos tomarian la decision correcta y no la harian sufrir por demas.

De igual modo, si se la interroga sobre las preferencias de la forma, ella comenta:
“quisiera estar lucida, pero sin dependencias. Para eso no es buena la vida, pero quiero
que sepan que la vida es hermosa. Pero a la edad mayor, una sin su marido tiene pocas
cosas que disfrutar”.

Los comentarios vinculados a la muerte se resumen en el dolor. “ £/ dolor, para mi, es
algo que no soportaria, quisiera quedarme dormida, un poco de miedo tengo”. Acepta la
administracion de analgésicos en caso de sufrir de dolores y se niega rotundamente a la
alimentacién a través de una sonda nasogastrica. Por Ultimo, rechaza los tratamientos
que puedan prolongarle la vida en esas circunstancias.

En lo atinente a la eutanasia exclama, a través de su respuesta afirmativa, y explica
que: “S7 aceptaria, en situaciones en las cuales es seguro que no voy a recuperar una
vida digna”.

Esta opcidn no siente que la aleje de Dios. Por el contrario, Gladys piensa: “creo en

Dios. Rezo todo el dia, es mi ayuda espiritual. De hecho, la entrevistada considera que lo
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mas importante de su vida espiritual “es /a fe que siempre Dios ests con nosotros. El nos
dio esta vida para disfrutaria y nos da mucha paz”.

En relacién al lugar donde desearia terminar sus dias, escoge su casa y el estar
rodeada de su familia. Luego le dedica sus Ultimos deseos a sus hijos: “Me gustaria ver a

mis hijos felices y sin rencores”.

Tito, de 90 anos, viudo, padre de una hija y con dos nietos, afirma sentirse sin
estimulos para continuar con su vida luego de la pérdida de su esposa. Ademas, se trata
de un paciente con una patologia respiratoria (cancer de pulmén). A partir de esta
situacion personal, tras preguntarle sobre si ha conversado con alguien acerca de los
cuidados especiales en el fin de la vida, Tito responde: “Si, con mi hija hablo mucho
sobre esto, desde que enviudé mi hija sabe que en cualquier momento soy boleta”. Al
consultarle si le comunica a su familia sus deseos en los Ultimos momentos de su vida, el
entrevistado explica: “s; me parece que [lo] tienen claro, pero hacen lo que quieren
conmigo, se creen mis duefos, éa usted le parece?”

Ante las influencias en los cambios de decisién sobre este tema, responde: “me
parece que el fin de la vida es un poco esta vida. A pesar que me puedo mover, es
bastante triste no tener a mi mujer. Era una gran companera. Nosotros los viejos hay
cosas que no podemos hacer, y eso no todos lo entienden. Por ejemplo, nos dormimos
temprano, en la mesa, no soportamos noches largas de navidad y afio nuevo, y ya son
muchas en la vida. Estamos lentos, podemos hablar de algo interesante, pero no todos
quieren hablar con los viejos”.

Por otro lado, Tito explica que si bien querria tomar sus propias medidas, su hija no
se lo permite. “mi/ hija es un sargento..." y que no tiene otra opcidn que dejar hacer a su
familia por él. “Seria buena idea, pero ellos [los médicos jovenes] deciden...”. S6lo se
siente escuchado por su nieta de quien dice “mi nieta es un fendmeno. Mi nieta es un
fenomeno, ella cuando viene me da mates, charlamos y siento que me quiere y me deja
fumarme un pucho. Seria bueno leer eso que usted me dice de las directivas
anticipadas.”

Simultdneamente con lo expresado, Tito prefiere terminar su vida en su casa, en lugar

de un geridtrico, teme no encontrarse con su mujer al final de su vida y rechaza
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profundamente cualquier tipo de tratamiento para prolongar la vida “Actualmente ya

basta...”, confirma.

Roberto, de 70 afos, es soltero. Su Unico familiar es una hermana que vive en otra
ciudad diferente de la de él. Manifiesta que no le gustan los médicos y que tampoco le
agrada hablar de enfermedades. A su familia le dijo una vez que si algo le pasara no
queria que le hagan “nada raro”. Ademas aclara que para él, el estado de animo es
fundamental para tomar sus propias decisiones, es decir el impulso personal que uno
emplee para continuar viviendo, y que también el estado fisico en el que se encuentre
influiria en el seguir adelante. Asimismo, Roberto enfatiza en su discurso el hecho de que
vive solo, relata que las circunstancias de la vida hicieron que decida solo y que, al
carecer de familia, se encuentra en una situacion de soledad dado que su hermana no lo
visita.

Rechaza la idea de que en caso de estar enfermo “/o llenen de cables’, como él
mismo lo explica. Y dice no tener miedo de morir y aln estar esperanzado en que la
muerte seria mejor que su vida actual. Su Ultimo dia de vida lo planea en un lugar lejano
de su ciudad, ubicado enfrente del mar y viendo aviones despegar.

Expresa no tener ninguna creencia religiosa, siendo su Unico apoyo espiritual la
musica.

Acerca de los cuidados médicos, prefiere tomar las decisiones en soledad y en caso de
padecer una enfermedad que ponga en riesgo su vida, terminar sus dias en su casa
asistido por una persona hasta Ultimo momento. Asimismo, admite la administracion de

analgésicos para aliviar el dolor y nada mas.

Abel, de 68 afnos, casado con dos hijos y un nieto, a pesar de ser jubilado trabaja de
manera independiente y el ser autovalido permite su insercidn laboral pese a haber sido
diagnosticado de cancer de rifidn con metastasis pulmonares. Se muestra conocedor de
todas las formas de atencion médica en instancias tales como una enfermedad delicada
0 que ponga en riesgo su vida, comenta que suele hablar con su familia de estos temas

y cree que ha superado su enfermedad.
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En cuanto a si transmite a sus allegados los Ultimos deseos antes de que finalice su
vida, asevera que ellos saben lo que él piensa al respecto, que es morir en paz.

La principal motivaciéon para seguir viviendo es ver a sus hijos y a sus nietos crecer.
Dice que cuando cursaba la enfermedad y estaba sometido al tratamiento, solo deseaba
vivir un dia mas para no perderse a sus hijos crecer.

Para la toma de las decisiones, segun el entrevistado, la opinién de su mujer es
importante. Con el médico acuerda por cuales opciones va a optar. En caso de enfermar
de gravedad, prefiere estar en su casa y no volver a hospitalizarse mas.

Rechazaria un tratamiento que prolongue su vida, si el dolor provocado por alguna
enfermedad se volviese intolerable.

Pasaria su Ultimo dia de vida en el campo, en compafiia de su mujer.

Se manifiesta creyente, de religion catdlica, y dice asistir a misa todos los domingos y
ayudar al padre en la iglesia. Lo mas importante de su vida espiritual para él es la fe y el
perdén de Dios a través de actos de generosidad. La religion le ha brindado apoyo en
momentos de crisis y su mujer sera quien él ha elegido para sostenerlo espiritualmente
en el final de sus dias.

Como hobby dice que le apasiona coleccionar relojes y que lee mucho, en especial
novelas.

Sobre los cuidados médicos prefiere tomar las decisiones él y aceptaria la

administracion de analgésicos en caso de sufrir dolores.

Agustina, de 83 afios es viuda, vive en el hogar, tiene dos hijos casados y tres nietos.
No puede desplazarse por su cuenta razén por la cual se ayuda con un andador. Dice no
gustarle hablar de la muerte, pero reconoce que aunque no habla con sus hijos del tema,
“piensa en esd” y se siente cercana al fin de su existencia.

Desearia que en los momentos finales se respete su voluntad, pero cree que sus hijos
van a hacer lo que ellos quieran antes que considerar la opinién de la entrevistada.

Comenta que se inclina por permanecer en el hogar hasta el final de su vida porque
se siente comprendida y escuchada por sus compafieros y porque no seria una molestia

para nadie.
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Para el ultimo dia de su vida, anora la compaiiia de su nieta para que le lea y poder
escuchar musica folklorica. También manifiesta necesitar la presencia de sus hijos, de
quienes opina que son el soporte de su vida.

Disfruta con pasidn de las actividades plasticas que realiza en los talleres que organiza
el hogar, ya que se desempefiaba en su ultima ocupacidon como profesora de dibujo y

pintura antes de jubilarse.

Eduardo, de 84 afios de edad, es jubilado, sin hijos y viudo. Se muestra francamente
“harto” de los hospitales dado que ya conoce la atencién médica por sus problemas de
salud. No deambula y usa silla de ruedas para movilizarse.

Desde una postura de aparente hostilidad respecto de la situacién de entrevista, dice
que sdlo tiene un sobrino y que la cuidadora peruana es quien mejor sabe qué quiere él
en caso de agravarse su estado de salud. Comenta que no quiere que intervengan los
médicos practicamente nunca mas. Dice no querer que le hagan mas nada, es decir, no
recibir tratamientos que le impliquen malestar. Sélo quiere que respeten su deseo de
morir, puesto que la invalidez que padece le resulta ya intolerable y se lamenta de que
no pueda dejar por escrito sus intenciones.

Piensa que su médico lo escucha y lo entiende porque es mayor como él. En cambio,
rechaza la presencia de médicos jovenes porque, segin su experiencia, le quieren hacer
“de todo’ —aludiendo a tratamientos prolongados y percibidos como algo cruento-.

Cuando se le pregunta si su médico o su familia lo escuchan responde que muy poco.

Por ultimo, prefiere morirse en su propia casa, rodeado de sus objetos y no darse
cuenta de lo que le estaria ocurriendo.

No tiene creencias religiosas y dice que la lectura es su gran companera.

Clelia, de 80 afios, es docente jubilada, viuda y con dos hijos solteros. Es autovalida y
las decisiones en cuanto a permitir o no tratamientos que prolonguen su vida dependen
para ella de la calidad de vida que obtenga a partir de la intervencion médica. “Ahora
todos los viejos vivimos mads. Mis amigas que fueron docentes igual que yo, piensan

igual. Nos quedamos sin marido solo dos y el resto, de 6, estan lidiando con los viejos
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maridos enfermos’.

Se manifiesta independiente de su familia en sus decisiones y respeta los consejos de
su médico. Dejaria que intervenga su familia sélo si estuviese inconsciente.

No admitiria un tratamiento de quimioterapia a su edad.

Pasaria su Ultimo dia de vida en compafiia de sus hijos. Es creyente y valora muy
positivamente el perddon de Dios, comenta que quiere que le den la extremauncion.

Siente un gran apoyo en Dios.

Juan, de 83 afos, es jubilado y tiene cuatro hijos. Tres de los cuales son de un primer
matrimonio, y uno de su segundo matrimonio. Es autovalido, pero tiene insuficiencia
cardiaca y cancer de proéstata.

Por su enfermedad recibid quimioterapia y recorrid varios hospitales. Por esta
circunstancia, prefiere no aceptar ningin tratamiento mas para su enfermedad vy
comenta que la decisién la ha acordado con uno de sus hijos varones, una hija y su
médico. Sin embargo, hay cierta contradiccion en su manera de pensar al respecto,
porque en otro momento de la entrevista, responde que al haber pasado por el cancer
aceptaria que, en caso de necesitarlo, le hagan “de todo”. Incluye a su familia en todas
las decisiones acerca del cuidado médico, es decir a sus hijos y a sus dos mujeres, pero
deja en claro que quiere ser protagonista en primera instancia de su propio destino. Para
él, su médico es un amigo y lo que él le indique, es “palabra santa’. Le gusta cantar
boleros sobre pistas grabadas cuando va a un club con su mujer. El lo resume: “a /a
gente le gusta. Son momentos en /a vida que hay que darse los gustos, a veces, la gente
muere, y no sabe por qué paso por esta vidd'. Para su Ultimo dia, su suefio es realizar

un viaje, tomando un buen vino y en compaiia de una “doncelld".
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6. CONCLUSIONES

En este apartado se detallaran las principales motivaciones que promueven a los
entrevistados hacia la adherencia 0 no a un tratamiento que prolongue la vida. Esta
investigacion, es una exploracion acerca de las perspectivas de un grupo de adultos
mayores, que constituyeron la poblaciéon de estudio,y su utilidad radica en contribuir con
mas miradas ,desde los propios actores sobre esta tematica desafiante, controvertida y
necesaria de debatir en pos de la vida, la autonomia y la libertad de las personas. La
riqueza de los relatos recogidos dan cuenta de la profundidad y de mdltiples matices

que aparecen al momento de pensar la vida , la muerte y los derechos de las personas.

En este sentido, comenzaremos por realizar un punteo de los aspectos clave que
tienden a determinar la toma de decisiones.

En primer lugar, se ha detectado que a mayor nimero de comorbilidades presentes
de manera organica en la poblacion objetivo, se observa en las respuestas de los
entrevistados de manera mas frecuente la idea de aceptacidon de la muerte cercana.

También en los casos en que el paciente no es autovalido, la idea de evitar molestias
a sus allegados o de quedar expuestos ante una situacion de indefensién en soledad,
genera en los entrevistados una sensacion de desagrado y respuestas que admiten con
cierta resignacién la preferencia por la muerte en lugar de una opcién que implique la
posibilidad de continuar con la vida. Estas respuestas se producen a partir de la
constatacion de que el estado de salud no mejorara y que solo restaria como posibilidad
el sobrellevar ciertas afecciones de la mejor manera posible en medio de una declinacién
constante de la calidad de vida del paciente hasta que se desencadene la muerte.

Otro de los motivos que inducen en los pacientes una alta probabilidad de respuestas
negativas en relacion con continuar o administrar un tratamiento, es el no estar
conscientes o licidos para realizar las actividades cotidianas en las que se ocupan, es
decir, padecer algun tipo de alteracién de las facultades mentales como, por ejemplo,
demencia o un estado comatoso persistente, que impida llevar a cabo una vida

independiente. En varias de las entrevistas se menciona el caso del musico Gustavo
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Cerati para referirse a los accidentes cerebrovasculares con consecuencias al momento
irreversibles desde el punto de vista motriz, y que repercuten adicionalmente en la
capacidad de establecer una comunicacidon interpersonal, tal como ocurre cuando el
paciente es mantenido en estado vegetativo.

La pérdida de conciencia también es temida cuando se presume acompafiada de
sintomas como el no control de esfinteres, o de cualquier otra region corporal como por
ejemplo la cara o la lengua, o la desorientacion espacio-temporal del paciente por
tiempos prolongados. Estas ideas vuelven proclives a los entrevistados hacia las
respuestas positivas con respecto a no aceptar tratamiento alguno que prolongue la vida.

Uno de los aspectos que se reitera con importante frecuencia en las respuestas, y que
por su parte se encuentra intimamente asociado a lo antedicho, es la dificultad de
autoabastecerse en lo relativo a los movimientos fisicos diarios empleados por ejemplo
en el andar, el cocinarse, el higienizarse, o el abocarse a ocupaciones para distenderse
como tejer, leer, o pasear para disfrutar de un paisaje. También, la imposibilidad de
contactar por medio de la comunicacién diaria con sus pares o familiares impulsa la
produccién de pensamientos negativos en los entrevistados.

En la mayoria de los casos, la necesidad de una ayuda humana permanente para
realizar todas las tareas que se proponen o, lo que se considera peor, no tener nocion de
qué cosas hacer u olvidarse de lo realizado, significan una opcién positiva por la muerte.
Asimismo, el no poder articular el lenguaje de manera fluida o la pérdida de la visidn son
otros factores por los que no desean continuar viviendo.

Por su parte, en la mayor proporcion de las respuestas correspondientes a la pregunta
de si se tiene miedo a morir, los pacientes responden en primera instancia -y de un
modo casi automatico- que no le tienen miedo a la muerte, pero que desearian no sufrir
ante esta circunstancia y que imaginan como la mejor manera de cesar en su
permanencia vital, a un profundo suefio que no permita diferenciar el instante del
dormir, del de morir. También se ha detectado en las entrevistas que, ante la posibilidad
de padecer un dolor que se vuelva intolerable, los pacientes quieren acelerar el deceso

de manera preeminente e imaginan ese pasaje como un acto repentino.
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En un grupo de adultos mayores en especial, aquellos que viven en sus casas y en
concurren al hogar de dia, muestran molestia al inicio de conversacion con el tema de la
muerte.

El abandono fisico y psiquico personal de los informantes por parte de los familiares
VivoS cercanos como esposos 0 esposas, hijos, hermanos, sobrinos o nietos es otra de
las razones para desear no continuar viviendo. Tanto el destrato como el maltrato de los
seres queridos hacia los entrevistados, provoca sentimientos de rechazo hacia los pares
o0 hacia los propios familiares y, consecuentemente, se piensa con mas recurrencia en la
idea de la muerte. En este tipo de vinculos, se tiende a afianzar la relacién con el
personal médico y asistentes geriatricos, bordeando la aplicacién de los posibles
cuidados paliativos.

La soledad como tdpico general, y el aislamiento en unidades hospitalarias u hogares
para ancianos —sean de dia o de asistencia permanente-, constituye una importante

fuente de temor y, en algunos casos, una incitacion a la muerte.

En el polo opuesto a estas opciones, se encuentran las contestaciones con relatos que
promueven continuar con la vida a pesar de las adversidades. Una mujer llamada Norma,
de 77 afos, que pudo superar la adiccion al alcohol se muestra como ferviente defensora
de la vida y rehlye el hablar sobre el tema para evitar pensar en ello. A su vez, siente
alegria por la presencia cercana de sus amigas con las que participa de actividades de
voluntariado en hospitales, obras de caridad llevadas a cabo en el barrio y salidas

conjuntas.

Un hombre llamado Jorge, de 69 aiios, jubilado e ingeniero de profesion, también —
como algunos de los demas entrevistados- ha vivido en carne propia las repercusiones
de la medicacion empleada en el tratamiento de un cancer, pero se muestra optimista
por el porvenir y disfruta de charlas con amigos en un club donde juega al golf y de la
compaiia de una novia. Asimismo, intenta demarcar un limite respecto del aceptar
tratamientos para prolongar la vida comentando que no desea recibir mas quimioterapia.

Muchos de los entrevistados prefieren excluir a los médicos de sus decisiones porque

no se sienten escuchados por ellos. En tal sentido, algunos pacientes reiteran que si el
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médico es joven, intentara curarlos por todos los medios posibles, interpretando dicha
actitud como una invasion a su privacidad y un desconocimiento de las verdaderas
intenciones que ellos tendrian respecto de los tratamientos que permitirian recibir. En
algunos casos se ha invocado la necesidad de modificar el marco regulatorio sobre este
tema y la urgente aplicacién de la eutanasia en el pais.

Respecto de las Directivas Anticipadas, la mayoria de los entrevistados accede a
dejarlas por escrito. Aln quienes en el momento de la entrevista no sabian con exactitud
de qué se trataba, luego de ser correctamente informados al respecto, solicitan ampliar
la informacion demostrando gran interés por la tematica.

Los médicos y los familiares de los entrevistados suelen ser incluidos proyectivamente
en las entrevistas en las decisiones sobre el cuidado de la salud, a condicion de que los
adultos mayores sean percibidos como personas y no infantilizados, y sean escuchados
en sus deseos, respetando su autonomia. En algunos casos, se destacan los testimonios
que hacen participes de las principales decisiones relacionadas con el cuidado médico a
los cuidadores domiciliarios, o a aquellos que se encuentran trabajando de los hogares
en los que residen los ancianos, por ser estimados como una compafiia cotidiana, es
decir, alguien con quien pasear, charlar, o comer y, por ende, como personas confiables.

Los lugares de preferencia donde morir son los domicilios en los que los entrevistados
viven o en los geriatricos donde se alojan (algunas veces no motivados por su propia
aprobacidn, sino por la necesidad de los familiares de contar con una ayuda permanente
en el cuidado del anciano). Si existen familiares vivos, los adultos mayores desean la
compaiiia de éstos en el Ultimo dia de su vida.

Respecto de la administracion de medicamentos que alivien el dolor, es aceptada en
la mayoria de los casos relevados.

Las creencias religiosas solo aportan fortaleza o apoyo cuando la fe es un elemento de
fuerte presencia en la vida espiritual de las personas y la idea de Dios representa una
guia en momentos criticos.

A manera de reflexion final, a la luz de los resultados de la presente investigacion,
podriamos considerar, la posibilidad de incorporar las DA en las historias clinicas de los

adultos mayores institucionalizados, con la finalidad de respetar el principio ético de
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autonomia y de esta manera crear una nueva herramienta de gestion que empodera
sobre todo el derecho de los adultos mayores.

Brunilda Serrano, una adulta mayor que escribe para la pagina de INSSJP, en su texto
titulado “La vejez”, culmina su relato en:

“Hay tiempo para amar y ser amado, hay tiempo de solo pensar en el hoy,
hay tiempo de gozar de nuestros hijos, hay tiempo... mucho tiempo para
Vivir, si tenemos nuestra alma y nuestro corazon mas alld, sin pensar en el
mahana, gozando dia a dia, es un regalo que nos debe la vida por tantos
anos vividos, es un regalo de DIOS, hay que aprovecharlo, no le tengamos
miedo a la vejez, somos jovenes de alma, y eso es lo que vale”.
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8. ANEXOS

8.1 ANEXO 1

Caracteristicas socio demograficas

Escolaridad

Actividad laboral (activo ,pasivo)

Conformacion del grupo familiar y si recibe o no apoyo de su familia

Obra social

Evaluacion enfermedades crénicas y agudas.

N° de comorbilidades

HTA

DBT

Cardiopatias

Enfermedades neuroldgicas

Patologia respiratoria

Autovalido o dependiente

96 |
Universidad ISALUD

Venezuela 925/31 - C1095AAS - Bs. As. Argentina - Tel +54 11 5239-4000
web: www.isalud.edu.ar - mail: informes@isalud.edu.ar




8.2 ANEXO 2

Ejes y encuesta semiestructurada
La encuesta utilizada en esta investigacién, estd basada en un modelo utilizado por
Singer, P., Martin, DK. (1998,1999), vy modificada por Emanuel LL et al. (2000). Se

describen a continuacion, las consignas de la encuesta, en tres pasos, a saber:

= Paso 1: Introducir el tema en las conversaciones con el adulto mayor

Tras presentarse la investigadora como médica que estaba realizando un trabajo
de investigacion sobre el fin de la vida y la participacién de los adultos mayores en
las tomas de decisiones, se invitd a los entrevistados a participar de la investigacion.
La mayor parte de los pacientes piensan que el cuidado del fin de la vida es una

responsabilidad del profesional sanitario.

- Se preguntd al adulto mayor, qué conocimiento tiene de las Directivas
anticipadas o de las voluntades anticipadas.

- Se usé material de apoyo (formularios de voluntades anticipadas.)

- Mientras se inicia la discusién sobre el tema se evalué continuamente las
respuestas emocionales del paciente, haciendo feed-back, refuerzo positivo y apoyo
emocional.

- Se preguntd la conveniencia de discutir y comentar estos aspectos con la familia
u otros seres queridos.

- Se interrogd la conveniencia de identificar un posible representante para la toma

de decisiones.

=  Paso 2: Iniciar un didlogo semiestructurado acerca de este tema.

»= Paso 3: Documentar las preferencias del paciente.
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- Registrar las preferencias del paciente,

Dentro de los pasos enumerados anteriormente, se incluyen las siguientes preguntas:

e Conocimiento sobre el Cuidado en el fin de la vida

v’ ¢Sabe Ud. qué formas de cuidado existen en una instancia de enfermedad
delicada o que ponga en peligro su vida?

v" Concretamente, éalguna vez ha hablado de este tema con su familia o con su
meédico?

v' ¢Transmite a su familia o allegados o piensa cuales serian sus deseos en los
ultimos momentos de su vida? .....

v' ¢Qué situaciones o qué aspectos influirian en una u otra decision?

Falta de conocimiento Si No

sobre el cuidado al fin de

la vida

Molestia al inicio de

conversaciones a sobre el

fin de la vida

Inclusion en la decision

a familiares

e Conocimiento sobre el testamento vital o directivas anticipadas
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v ¢Ha oido hablar de las directivas anticipadas o Testamento vital?

v" Conocimiento de directivas anticipadas. Si. No

e Qué rol juega la familia en la toma de decisiones (estilo de toma de desiciones,

hay dos modelos: modelo de autonomia del paciente, modelo centrado en la familia).

¢Ud. prefiere tomar sus propias decisiones?

¢Prefiere tomarlas junto con su médico?

v

v

v' ¢0 bien que su familia las tome en lugar suyo?
v' ¢{Tomarlas Ud. junto con su familia y su médico?
v

¢Es escuchado por su familia y por su médico?

e Vision de la muerte: aspectos a desarrollar, preferencias del lugar donde morir

v' ¢Qué preferencias tiene Ud. sobre el cuidado de su salud o su futuro?

v ¢Cuales son sus miedos con respecto al final de la vida?

v ¢Hay circunstancias bajo las cuales Ud. rechazaria el tratamiento que podria
prolongar su vida?

v Si Ud. pudiera plantearselo hoy para vivirlo, ¢éCémo pasaria su Ultimo dia de vida

(como estaria,? équé comeria? équé musica escucharia? écdmo desea recordarlo?

e Religiosidad /espiritualidad

v ¢Es Ud. creyente? ¢Cual es su religion?

v ¢Cbébmo describiria su vida espiritual o religiosa?

v ¢Qué es importante sobre su vida espiritual o religiosa? Si el perdon es
importante para Ud. écomo lo buscara y de quién?

v ¢Le brinda apoyo su religion en momentos de problemas o crisis?

v' ¢Qué necesitaria para su apoyo o aliento en el momento del fin de sus dias?
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e Identidad cultural

e Decisiones sobre el cuidado médico:

v ¢Quién desearia que tome las decisiones sobre su cuidado médico, si Ud. no
pudiera hacerlas por si mismo?

v ¢Quién seria su segunda opcidon? ¢Donde desearia estar en caso de enfermedad
que ponga en peligro su vida?

v ¢Desearia analgésicos para aliviar el dolor? Si Ud. no pudiera tragar ¢desearia ser
alimentado por un tubo?

v ¢Desearia los tratamientos que pudieran prolongar su vida...(ponga un circulo
sobre su repuesta)

> -Si fuera incapaz de pensar por si mismo: si- no

> -Si estuviera en estado vegetativo: si- no

» -Si padeciera una enfermedad terminal o cercana a la muerte: si-no

Fuente: Singer PA, Siegler M. Advancing the Cause of Advance Directives. Arch Intern Med; 152:22-4;
January, 1992.Modificado de Emanuel LL et al. Advance Care Planning. Arch Fam Med ; 9:1181-
1187,2000.
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8.2 ANEXO 3-

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Juanita 75|Hogar 6°grado primaria |Viuda 1|PAMI 1(HTA) Si Jubilada
Hida 78|Hogar Secundario Viuda 2(uno PAMI 2(HTA-Osteoporosis) |no Jubiada
compketo fallecido)
Julio 83|Departamento 6°grado primaria |Casado 3{PAMI 2(HTA-Adenoma de  |no Jubiado
Prostata)
Francisco 69|Hogar 4° afio Separado 1|no 1(enfermedad de no Pensionado
secundario Chagas)
Ratl 73|Hogar Primario Separado 2|PAMI 2 (HTA-SECUELA DE |si Pensionado
completo ACV)
Natividad 79|Hogar Primaria Sottera no PAMI 1(insuficiencia cardiaca-{si Pensionada
completa diabetes)
Betty 70[Hogar Terciario Viuda 3|PAMIL 3|no Jubilada
incompleto
Elba 90|Hogar Primaria Softera 3|PAMI 3|si Jubilada
completo
Olga 86|Hogar 4°grado primaria |Viuda 3|PAMI 2|si Jubilada
Cristina 74|{Hogar Primaria Viuda 1|PAMI 1|no Jubiada
completa
José Luis 79|Departamento con |Prinaria completa |viudo no PAMI 3fsi Jubiado
cuidadora
Fernando 83|Departamento Universitario casado 2|PAMI 1|no Jubiado
Benicia 79|Casa Terciario viuda 2{PAMI 2{no Pensionada
completo
Estela 71|Hogar Universitario Soltera no PAMI 2{no Jubilada
Margarita 79|Hogar 6°primario Viuda NO PAMI 3|no Jubiada
Oscar 72|Hotel 2° primaria Separado no PAMI 4no Jubilado
Maria 93{Hogar 1°primaria Viuda 1{PAMI 3|si Jubilada
Iris 75|Hogar 4°secndaria Separada 1|PAMI 1fsi Jubilada
Gladys 78|Casa Terciario Viuda 2|PAMI/IOMA 3|si Jubiada
Tito 90|Casa Secundario Viudo 1|PAMI 2{no Jubilada
Roberto 70|Casa Primaria Soltero no PROFE 2{no Pensionado
Abel 68|Casa Secundaria Casado 2|IOMA no no jubilado
Agustina 83|Hogar Primaria Viuda 2|PAMI 2|si Pensionada
Eduardo 84|Hogar Primaria Viudo no PAMI 4|si Jubiado
Cela 89|Casa Terciaria Viuda 2|PAMI 2{no Jubiada
Leopoldo 83| Departamento Secundaria Casado 3{PAMI 2{no Jubiado
Norma 77|Casa Secundario Viuda 2|PAMI/PREPAGO 3{no Jubilada
Jorge 69|Casa Universitario Casado 1|PAMI/IOMA 1jno Jubilado
Gustavo 76|Casa Universitario Soltero no PAMI 4{Si Jubiado
Norberto 85|Casa Secundario Casado 2|PAMI 4si Jubilado
Maria Luisa 74|Casa Secundario Casada 2|PAMI 2{no Jubilada
Irina 76|Casa Primaria Casada 2|PAMI 2{no Jubilada
Pablo 77|Casa Secundario Casado 1|PAMI 2{no Jubiado
Rosa 70|Casa Secundario Casado no PAMI 1]no Jubilada
Néida 74| Departamento 6°primario Casada 5|PAMI 2|no Jubilado
Agustin 70|Departamento Secundario Casado 1|PAMI 1|no Jubiado
Pedro 76|Casa Primaria Casado 2|PAMI 1]si Jubilado
Amelia 81|Casa Universitaria Soltera PAMI 3|si Jubilada
no
Ismael 70| Departamento Universitario Soltero no PAMI 1|no Jubiado
Cristina 74| Departamento Primaria Viuda 1|PAMI 1]no Jubilada

Fuente: Elaboracion propia
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