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Introduccion

Con el avance tecnolégico en el terreno de la medicina surgieron conflictos entre lo técnicamente
posible y lo éticamente correcto y es frecuente la utilizacion de recursos y de tratamientos
desproporcionados con respecto al beneficio esperado, conocidos como encarnizamiento
terapéutico que en algunos casos permiten prolongar la vida del paciente con severo detrimento
de su calidad de vida.

Como consecuencia de esto, desde mediados del siglo XX, se acrecentd el interés de muchas
personas por decidir respecto del cuidado de la salud. Esto se refleja en un cambio en el modelo
de relacién médico paciente, con un lento viraje de un modelo paternalista, en que el médico toma
las decisiones, a otro en el que la autonomia del paciente adquiere mayor peso.

De acuerdo con numerosos estudios realizados, muchas personas desean tener control sobre los
cuidados médicos que reciben, no so6lo cuando se encuentran plenamente capacitados para
establecer su consentimiento sino también ante la eventual pérdida o limitaciébn de su capacidad
para hacerlo. De acuerdo a diferentes estudios, el brindarles a los pacientes terminales un cuidado
acorde a sus deseos es fundamental para proveerles una atencion médica de calidad. En estas
circunstancias son los allegados, en la mayoria de los casos familiares, quienes deben tomar parte
en la toma de decisiones, y en general desconocen cuales serian las preferencias del enfermo.
Existen trabajos que demuestran que las decisiones tomadas por los familiares no suelen coincidir
con los deseos manifestados por el paciente.

Las Directivas Anticipadas (DA) son la manifestacién escrita hecha por una persona capaz quien,
consciente y libremente, expresa las opciones, preferencias o deseos que deben respetarse en la
asistencia sanitaria a recibir en el caso de padecer una enfermedad terminal y encontrarse
incapacitado para tomar decisiones.

Resguardos éticos

Este trabajo fue aprobado por el Comité de Etica Protocolos de la Investigacion del Hospital
Italiano de Buenos Aires (CEPI). Cada uno de los entrevistados dio su consentimiento para
participar en el estudio.
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1. Marco ético conceptual y contribucion del actual proyecto
al debate sobre las DA

Las DA se vinculan al principio de Autonomia que, segun la terminologia griega, significa facultad
de gobernarse a si mismo, una cualidad inherente a las personas, la cual les permite elegir y
actuar de forma razonada en funcién de sus propios sistemas de valores.

Desde comienzos de los afios setenta la Autonomia ha cobrado vigencia con gran fuerza
constituyendo de este modo la reorientacion mas radical de la historia de la tradicion hipocratica.
Asi surge la necesidad de preservar las decisiones autonomas de las personas ante la eventual
pérdida de su capacidad para hacerlo y es aqui donde los Testamentos Vitales en el comienzo y las
Directivas Anticipadas después, encuentran su razon de ser.

Para el modelo médico actual resulta relevante encontrar mecanismos que permitan traducir en
hechos estos valores, y, si se consideran a las DA una expresion de la voluntad real de las
personas, las mismas podrian considerarse parte del bagaje instrumental de los médicos en lo que
respecta a dilucidar lo que el paciente desearia si pudiese expresarlo, como forma de averiguar si
esta obrando segun el real interés de su paciente.

En lo que respecta a nuestro pais, las disposiciones legales vigentes permiten respetar la negativa
al tratamiento: desde hace décadas la Ley de Ejercicio de la Medicina (LN 17132 art. 19 inc. 3) asi
lo establece. También desde el derecho positivo se apela al respeto, al derecho de disponer del
propio cuerpo y a la intimidad (art. 19 CN; art. 1071 bis CC), a la libertad de cultos y objecion de
conciencia (art. 14 CN).

La jurisprudencia también se ha expedido sobre el derecho al rechazo al tratamiento médico. A
pesar de lo expuesto, con frecuencia se recurre a mecanismos judiciales. Un ejemplo de ello es el
Registro de Acto de Autoproteccion que organiza y administra el Colegio de Escribanos de la
Provincia de Buenos Aires.

Si se tienen en cuenta estas divergencias en el cuerpo normativo como expresiones de los
valores y consensos explicitos e implicitos de una sociedad en un momento histérico determinado,
y que las DA no son una practica frecuente en nuestro medio, podemos suponer que el debate
sobre las DA recién comienza.

Creemos que dicho debate no puede excluir la perspectiva de nuestra comunidad en cuanto su
vision sobre esta herramienta, y en qué condiciones y de qué maneras deberia implementarse
para permitir la real incorporacion de los pacientes en la dinamica de las tomas de decisiones
terapéuticas, y consecuentemente, el respeto del Principio de Autonomia. Puesto en términos
llanos es de vital importancia conocer qué piensan los pacientes sobre las DA.

1.1 Problematica en la implementacion de las DA

En nuestro pais, estas herramientas son poco conocidas y excepcionalmente utilizadas, tanto por
médicos como por pacientes. Del mismo modo es poco frecuente que los pacientes hablen con su
médico o con sus familiares acerca de como desean vivir la etapa final de su vida.

En varios trabajos se ha puesto en evidencia que existen discrepancias entre los deseos de los
pacientes y los tratamientos recibidos en la etapa final de la vida. De acuerdo a los resultados de
algunos estudios retrospectivos, las DA podrian facilitar estas discusiones con la familia y el médico
y promover el respeto por los deseos de los pacientes.
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Sin embargo, aun en paises donde las DA estan establecidas hace afios, no existe legislacion clara
al respecto y a pesar del interés manifestado por los pacientes por participar en la toma de
decisiones con respecto a la forma de vivir la etapa final de su vida, su utilizacion es poco
frecuente. Las probables causas de este bajo uso serian mdultiples: el desconocimiento de la
poblacion sobre la existencia de las DA, el estado de salud percibido, la dificultad para tratar este
tema con los médicos y las actitudes de los médicos con respecto a los cuidados al final de la vida,
entre otras. También se han descripto diferencias culturales o étnicas en cuanto a la aceptacion de
las DA.

Como consecuencia de las dificultades y las limitaciones que pueden presentar estas herramientas,
como la dificultad para anticipar todas las situaciones especificas por las que puede atravesar un
enfermo en la etapa final de su vida o el riesgo de que el paciente con el tiempo cambie de
opinién, en los ultimos afios se ha planteado la planificacion anticipada como estrategia para
fomentar la discusion entre médicos, familiares y pacientes sobre los valores y deseos de éstos
altimos.

La planificacion anticipada se refiere a un proceso cuyo fin es que, tanto el médico como los
familiares, conozcan los deseos y voluntades de una persona, asi como los valores que determinan
estos deseos, prioridades y decisiones. Esto requiere de la discusion franca de estos temas y de la
reevaluacién periodica y sistematica de estas decisiones, especialmente, ante cambios en el estado
de salud del paciente.

En este proceso, las DA no son el objetivo final del mismo, sino una herramienta que le permite al
paciente asentar por escrito estos deseos y voluntades.

De acuerdo a la literatura, el momento ideal para comenzar esta discusién seria cuando los
pacientes estan sanos, pero en la practica es poco frecuente que médicos y pacientes hablen
sobre los cuidados del final de la vida, aln en situaciones de enfermedad terminal.

Para un mejor abordaje de la planificacién anticipada y de las DA como una de sus herramientas,
es entonces necesario conocer las necesidades, deseos y temores de las personas de nuestra
sociedad con respecto a las mismas, tanto porque los resultados de los estudios previos son
contradictorios y poco concluyentes, como porque provienen de otras latitudes y culturas, y resulta
dificil extrapolarlos a nuestra poblacién.

Para comenzar hemos realizado una investigacion cualitativa sobre las perspectivas de los médicos
de atencion primaria sobre las DA, en la que surgieron multiples barreras para la discusion, entre
ellas, la opinion de que los pacientes no estan interesados en participar en la toma de decisiones
sobre cuidados a recibir en la etapa final de sus vidas y que en nuestra sociedad no existe
demanda para una herramienta de estas caracteristicas.

Si bien nuestro trabajo se abocé especificamente a la actitud de los médicos con respecto a las DA
en el caso de demencia, los resultados del estudio sugieren que éstas serian barreras generales a
la implementacion de las DA.

Dada la diferencia entre los resultados de los estudios realizados con pacientes en otros paises, y
la opinion de nuestros médicos de atencidn primaria, consideramos que es necesario conocer las
opiniones y las posiciones de nuestros pacientes sobre las DA.

Se decidié utilizar la investigacion cualitativa en la primera etapa de este estudio porque
permite una evaluacion mas profunda, mas detallada de los diferentes aspectos involucrados en la
planificacion anticipada, que consideramos no podrian conocerse a través de la investigacion
cuantitativa.
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En la segunda etapa, con el objetivo de obtener un mayor nimero de opiniones acerca de este
tema, utilizamos una encuesta de aplicacion mas masiva para que la muestra resultara mas
representativa de nuestra poblacion.

2. Objetivos

2.1 Objetivos de la etapa cualitativa

Estudiar en profundidad mediante metodologia cualitativa las preferencias de los pacientes
mayores de 65 afios sobre los cuidados ante una enfermedad terminal. En particular:

Estudiar el imaginario sobre la etapa final de la vida, en particular sobre procedimientos
invasivos.

Estudiar los deseos de hablar de la etapa final, y en ese caso, de qué desearian hablar y con
quién.

Evaluar el concepto de DA en nuestra poblacién y la comprensibilidad e impacto de una
propuesta de formulacién de DA.

Determinar el sistema axioldgico asociado.

Identificar los actores preferidos para participar de la discusion de las DA.

Identificar las modalidades preferidas para formular DA.

Identificar las barreras a la discusién y formulacion de las DA.

2.2 Objetivos de la etapa cuantitativa

Determinar el grado de aceptacién que tendria una propuesta de DA en nuestra poblacion, en
particular:

La opinion sobre la toma de decisiones en las etapas finales de la vida.
La aceptabilidad de una propuesta de DA.

Identificar qué caracteristicas socioecon6micas y biomédicas se relacionan con una
mejor/peor receptividad a la formulacion de DA.
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3. Metodologia

3.1 Diseio de la etapa cualitativa

Los destinatarios del sistema de DA que se esta disefiando son los pacientes que se atienden en el
Hospital Italiano de Buenos Aires. Se trata de una poblacion urbana proveniente principalmente de
la Ciudad Autonoma de Buenos Aires y del Gran Buenos Aires, heterogénea en cuanto a
caracteristicas demogréficas, educativas y socioeconémicas, con predominio de un amplio espectro
de clase media (media baja, media tipica y media alta).

Si bien en el proyecto inicialmente se habian propuesto a las entrevistas en profundidad como la
técnica de recoleccion de informacién, en consideracion de la sensibilidad del tema a discutir y la
edad de los participantes se solicitd asesoria a una psicéloga, a partir de lo cual decidimos realizar
grupos focales como forma de minimizar el posible impacto de la temética a plantear.

Para obtener el espectro mas amplio de perspectivas sobre las DA se llevaron a cabo dos tipos de
grupos focales:

a) Personas sanas o0 con patologias que no comprometian su calidad de vida (por ejemplo,
hipertensién). De este grupo se esperaba que pudieran hablar libremente sobre la muerte y las
directivas anticipadas, y a la vez, que estos temas no formaran parte de sus preocupaciones
cotidianas por no estar padeciendo una enfermedad grave o terminal.

b) Personas con patologia crénica con riesgo de complicaciones y compromiso de la calidad de
vida. De este grupo se esperaba que presenten mas resistencias a hablar sobre la muerte y las
directivas anticipadas, y a la vez que la tematica de la enfermedad y la muerte formaran parte
de sus preocupaciones cotidianas.

3.1.1 Seleccidn de los participantes

Para la investigacion cualitativa se seleccionaron pacientes mayores de 65 afios segun muestreo
intencional a través del médico de cabecera como informante clave. A dichos profesionales se les
solicité que convocasen para este estudio a personas en condiciones psicofisicas de participar de la
entrevista y dispuestos a discutir el tema de las DA y el manejo de la enfermedad terminal. Para
determinar en qué grupo incluir a los participantes se les solicité a los médicos que informaran el
indice de la escala de Karnofsky (ver Anexo 1) correspondiente a cada paciente.

A los pacientes propuestos por los médicos se les envié una carta solicitAndoles su participacion en
los grupos focales (ver Anexo 2). Luego dos médicos geriatras los contactaron telefonicamente y
los invitaron a participar de los grupos focales. Al comienzo de cada grupo se volvio a explicar a
los participantes el motivo del grupo, se les entregé el consentimiento informado en el que se
volvia a explicar el motivo de la convocatoria (ver Anexo 3) y se les pidi6 que lo leyeran y lo
firmaran.

3.1.2 Diseflo de los grupos

La primera etapa de los grupos se baso en discusiones abiertas sobre las etapas finales de la vida,
la necesidad y el deseo de conversar sobre esta temaética, y los contenidos de esta comunicacion.

A continuacion, se les presentd a los participantes una vifieta que describia una situacion de una
DA (ver Anexo 4). Dicha vifieta guio la discusion sobre la persona a la que confiarian una DA, el
lugar del médico y de la institucion en esta discusion, el rol de médico como iniciador del proceso
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de DA y como se deberian dejar expresadas dichas Directivas. Los grupos fueron grabados y el
material fue analizado mediante técnicas habituales de investigacidn cualitativa.

3.2 Disefo de la etapa cuantitativa

3.2.1 Disefio y validacion de un cuestionario de conocimientos y actitudes
sobre las DA

A partir de los topicos identificados en los grupos focales se disefid en reunidon de expertos un
cuestionario preliminar que permitiera evaluar:

Disposicion a tomar decisiones por anticipado respecto de la etapa final de la vida.
Determinar el grado de conocimiento y comprensibilidad de una instruccion de DA.
La actitud frente a las DA.

El grado de interés en informarse sobre las DA.

Identificar variables socioecondémicas y biomédicas que se relacionan con una
mejor/peor receptividad a la formulacién de DA.

A tal fin, se disefi6 un cuestionario que fue testeado en cinco pacientes seleccionados por
conveniencia en sala de espera para analizar la comprensibilidad de los items, luego de lo cual se
discutié en el equipo de trabajo las modificaciones correspondientes (validez a primera vista). Este
proceso fue repetido iterativamente cinco veces hasta que se obtuvo un cuestionario comprensible
que incluia todos los items que se deseaban relevar.

Se decidié no validar la reproducibilidad del cuestionario, dado que en los grupos focales se
observd que la reunion misma provocaba cambios de opinion en los participantes: luego de una
semana (cuando se los volvié a llamar para agradecerles su participacion), muchos de ellos
manifestaron sus deseos de informarse sobre esta temaética; por lo tanto, no se esperaba que una
misma persona mantuviese su actitud respecto de las DA, lo que invalidaba el test-retest. Por otro
lado, la administracion de la encuesta se realiz6 en forma andénima, seleccionando a los
encuestados al azar en sala de espera, de manera que no resultaba posible recontactar a los ya
encuestados.

La consistencia interna se determin6 por alpha de Cronbach y la validez de constructo por andlisis
factorial (rotacion Varimax) utilizando el paquete estadistico Stata 7.0.

3.2.2 Disefio de la encuesta

Diserio:

Estudio descriptivo de corte transversal de conocimientos y actitudes sobre las DA.
Poblacién:

Personas mayores de 65 afios que se atienden en forma ambulatoria en el Hospital Italiano,
afiliados al Plan de Salud.

Calculo del tamafio muestral:

Partiendo del supuesto de que un 10% de las personas conocieran las DA (en base a lo observado
en los grupos focales), con una precision del 3,5%, y un nivel de significacién del 95% se calculo
gue se deberian encuestar 282 personas. Teniendo en cuenta la pérdida por tasa de respuesta se
calculé un sobremuestreo de 30% (368 personas a contactar).
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Administracion de la encuesta:

Dado que cuando se citd a las personas para los grupos focales muchos de ellos temieron haber
sido convocados por alguna enfermedad grave o situacién de salud que ellos desconocian, lo que
les generd temor e inquietud, se decidi6 llevar a cabo una metodologia de contacto en que para
los propios encuestados resultara evidente que se trataba de una seleccion al azar. Por lo tanto, se
evito realizar un muestreo al azar en base a una lista de candidatos.

La encuesta en cambio se administré en sala de espera en forma consecutiva al azar, y a todas las
personas mayores de 65 afios que sacaban numero para ser atendidas se les pregunté si
aceptaban responder un cuestionario sobre tratamientos que prolongan la vida, y el
consentimiento a participar en la encuesta. De esta manera resultaba evidente para los
encuestados gque el encuestador estaba contactando a cualquiera de los presentes en la sala. Con
el mismo sentido no se registré ningun dato identificatorio de los contactados.

Se capacité a cuatro encuestadores que llevaron a cabo la encuesta entre mayo y septiembre de
2007 en los horarios habituales de atencién (entre las 9:00 y las 19:00).

Para evitar un sesgo hacia los mas afiosos (ya que el encuestador evitaba contactar a los menores
de 65 afios) la consigna fue contactar a todos los adultos, y una vez contactados, no encuestar a
los menores de 65 afios.

Para calcular la tasa de respuesta se registraron tanto los contactos efectivos como los intentos de
contacto.

En total se contactaron 374 individuos de los cuales 282 aceptaron responder la encuesta.

3.3 Analisis cuantitativo

Las respuestas en donde se explordé la opinidbn acerca de tratamientos o directivas anticipadas
fueron obtenidas, como se mencion6 anteriormente, por una escala tipo Likert de cinco opciones:
seguro que si, tal vez si, tal vez no, seguro que no y no sabe o0 no contesta. En el resto de las
preguntas, las opciones varian segun el contenido de las mismas. Para la presentacion de los
resultados se tomaron los valores positivos, es decir, se descartaron las respuestas no sabe o no
contesta. El denominador, por tanto, varia de una pregunta a otra.

Las variables se presentan en proporciones con sus respectivos intervalos de confianza del 95%
(IC95%). Para el analisis de la relacién entre variables dicotomicas se utilizé el test de chi
cuadrado. Se tomo un valor alfa de 0.05 para determinar significancia estadistica. En las variables
presentadas mediante la escala de Likert decidimos tomar la respuesta afirmativa o negativa mas
conservadora (seguro que si 0 seguro que no).
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4. Resultados

4.1 Etapa cualitativa

4.1.1 Seleccion de los participantes

Fueron convocados 66 pacientes (edad promedio 69,8 afios; 69,7 % de mujeres). De los
convocados, aceptaron participar 37 personas (56%), y de éstas, 27 personas (70,3%),
concurrieron efectivamente a los grupos.

De las 29 personas que no aceptaron concurrir a la entrevista, 8 (27,6%), refirieron estar
interesados en el tema, pero no poder concurrir por razones de salud, laborales, familiares u otras;
11 (37,9%) personas refirieron no estar interesadas en hablar del tema y 3 (10,3%) no
comprendieron el motivo de la invitacion a pesar de varias explicaciones. Los otros 7 convocados
no explicaron los motivos por los cuales no querian participar de la entrevista.

Teniendo en cuenta que la mayoria de los pacientes reclutados por este procedimiento resultaron
pacientes afosos (edad promedio=83,2 afios), y nos interesaba conocer también la vision de las
personas mas jovenes, realizamos un grupo focal con los participantes de un taller de “Movimiento
vital expresivo”. Para ello en el dia habitual del taller propusimos a los participantes realizar un
grupo focal sobre Directivas Anticipadas. ElI grupo se realizd a la siguiente reunién del taller a
continuacion del mismo, y al mismo concurrieron 9 personas (7 mujeres), firmando previamente el
consentimiento informado.

A cada participante se le solicité que completara una ficha con datos sociodemogréficos y clinicos,
como se aprecia en la Tabla 1, abajo. La presencia de depresion fue evaluada a través del
interrogatorio directo: ¢Le han hecho diagndéstico de depresion?; ;Actualmente esta tomando
medicacion para la depresién?; ¢Cual?

La participacion de pacientes con Karnofsky 50 — 70 resulté mas dificultosa. De acuerdo a los
convocados, las causas eran problemas para trasladarse al hospital, movilizarse solos dentro del
hospital o no contar con un acompafante. Por este motivo solamente se pudo organizar un Unico
grupo focal.

Con la intencién de realizar entrevistas a pacientes con Karnofsky bajo, seleccionamos pacientes
internados, en hemodialisis o en tratamiento con quimioterapia. Se contactaron cinco pacientes, de
los cuales tres rechazaron la entrevista ya que no deseaban conversar sobre temas relacionados
con su enfermedad, y no dieron su consentimiento a participar. En los otros dos casos, no fue
posible avanzar con la entrevista. Ante estas dificultades se decidi® no continuar con las
entrevistas a este grupo.
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Tablal: Perfil de los grupos y de los participantes

Indice de Karnovsky

Grupo Alto(80-100) Medio(50-80)
N© de grupos 4 1
Participantes 23 4
Sexo (% de mujeres) 77,3% 75%
Edad (Promedio; ds) 76 (ds 7) 79 (ds 3)
Nivel educativo (206) - -
Hasta secundario incompleto 30% 0%
Secundario completo / terciario o 57% 75%
universitario incompleto
Terciario o universitario completo 13% 25%
Situacion laboral (26) - -
Jubilado 74% 100%
Salud autopercibida (20) - -
Excelente 11,1% 0%
Muy buena 22,2% 0%
Buena 55,6% 75%
Regular 11,1% 25%
Estuvo internado en el ultimo afo 14,8% 25%
Cuido alguna vez a un enfermo 60% 50%
terminal
Depresion 22,2% 75%
Tratamiento Antidepresivo Actual 18,5% 50%
Situacion familiar(26) - -
Tiene pareja 29% 33%
Tiene hijos 67% 67%
Sin familiares 4% 0%

Religiéon (20) - -

Catodlica/Cristiana 73,1% 75%

Judia 19,2% 25%

Agnostico 3,8% 0%

Ninguna 3,8% 0%

No Responde 3,8% 0%
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4.1.2 Observaciones generales de los grupos

A pesar de la carta de invitacion y la explicacion telefénica suministrada a los participantes, la
mayoria de las personas que concurrieron a los grupos no habian comprendido bien el objetivo de
la convocatoria. Luego de la lectura del consentimiento informado, algunos comprendieron el
sentido del grupo focal y comenzaron espontaneamente a hablar sobre sus voluntades en caso de
sufrir una enfermedad terminal y/o de la necesidad de hablar de esta temética. Otros recién
comprendieron el tema que se proponia discutir cuando la entrevista se encontraba avanzada. Una
sola participante no comprendio en ningln momento el concepto de DA.

Durante la primera parte de las entrevistas, en la conversacion abierta sobre las etapas finales de
la vida, muchos de los participantes mostraron resistencia o dificultad para hablar del tema de las
directivas anticipadas, sobre todo las personas mas afiosas. En algunas personas resultd dificil
situar el tema de discusion, varios participantes interpretaban que se estaba hablando de
eutanasia. Otros percibian que hablar o pensar en teméaticas relacionadas con la muerte era
contrario a tener proyectos vitales.

Resulté dificil conversar sobre las etapas finales de una enfermedad en estos casos. Un
participante se retiré de la entrevista cuando comprendio el sentido de la misma, ya que no queria
hablar de temas relacionados con la muerte. Otros, en cambio, comenzaron a hablar
espontaneamente de sus deseos de planear de manera anticipada los tratamientos a recibir en el
caso de sufrir una enfermedad terminal.

En tres grupos identificamos participantes que habian reflexionado sobre este tema y tenian
posiciones tomadas. Eran personas que habian cuidado a algun enfermo terminal o vivido
situaciones similares con allegados.

Otros comprendieron la naturaleza del planteo, participaron de la discusion y expresaron que el
médico y el sistema de salud son quienes naturalmente deciden los tratamientos.

En contraste con las dificultades de algunos participantes en la primera parte de los grupos para
comprender el tema de discusién, la vifieta fue bien comprendida, y desperté un notable interés y
una gran aceptacion. Al finalizar la reunion muchos participantes nos solicitaron una copia de la
vifieta, aun cuando esto no lo habiamos previsto, 0 se mostraron interesados en firmarla.

Esta variedad de respuestas nos sugiere que existe una diversidad de opiniones y reacciones
acerca de las modalidades terapéuticas en la etapa terminal y en el posicionamiento frente a las
DA.

Al finalizar el grupo, la mayoria de los participantes se mostré interesado en seguir hablando al
respecto. Esto motivo al grupo de investigacién a contactarlos telefénicamente entre los 15 y 20
dias posteriores a la entrevista, para conocer el efecto que la misma habia tenido en ellos;
particularmente si habian conversado sobre las DA con alguna otra persona.

Todos los participantes respondieron que no se habian sentido incomodos al tratar este tema y
que para muchos la entrevista habia funcionado como un disparador para hablar con amigos y
familiares acerca de las directivas anticipadas, y sus preferencias sobre cuidados y tratamientos en
caso de padecer una enfermedad terminal. Pocos habian sentido la necesidad de hablar al
respecto con algin médico. Muchos de los pacientes demostraron interés por seguir hablando
sobre este tema.
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4.1.3 Categorias identificadas por topico

Imaginario sobre la etapa final de la vida (Deseos de hablar sobre el final de la vida):

Dentro de este tdpico se encontraron posiciones profundamente divergentes: por un lado, un grupo
de participantes expresé que no desea hablar de temas relacionados con la muerte, porque lo
perciben contrario a una situacion vital, y asocian a estas discusiones con la depresion:

“...a mi no me gusta hablar ni pensar en morir porque tengo todavia proyectos de vida y mucho
para hacer y entonces, ¢Sabes qué pasa?, no tengo tiempo para sentarme, gracias a Dios, no tengo
tiempo y no quiero entrar en esto porque sé que esto bajonea terriblemente”.

Para muchas personas hablar sobre los momentos cercanos a la muerte resultaria sumamente
desagradable:

“...le va a chocar mucho, capaz que no lo quiere ver mas a ese médico, porque no quieren que le
hablen de la muerte. Vos conocés a una amiga que no quiere saber de la muerte y el médico le
diga mire qué piensa que el dia que usted se muera, ¢qué quiere? Porque hay gente que a lo mejor
quiere que se lo digan a la hija, que se esta muriendo, que le pasa esto, pero ella no lo quiere
saber. Hay gente que no quiere saber”.

Algunos participantes hicieron referencia a como en los vinculos sociales se ocultan u omiten
conversaciones sobre tematicas referidas a la muerte:

“Yo soy socio de Gimnasia y Esgrima y cuando se muere un socio se pega la fotografia, sabemos
gue ha fallecido como un hecho, mira, murid, qué cosa...[pero] se habla muy poco... hay como una
frialdad ya aceptada, es un hecho casi como diria yo ya como perfectamente aceptado”.

Este grupo de participantes tampoco percibe la necesidad de conversar sobre la planificacion
anticipada.

“...yo no quiero hablar, no quiero pensar mucho més adelante, alguien se va a hacer cargo de
decidir por mi”.

Por el contrario, muchos de los participantes ya habian hablado de lo que podria ocurrir en los
momentos finales de la vida con sus hijos y familiares. El siguiente es el comentario espontaneo de
una persona al comienzo del grupo, antes de que se comenzara a conversar sobre las DA
especificamente:

“...yo siempre le digo a mi hija, no me enchufen, no esto, no lo otro, no hagas que yo no pueda
hablar y que me empiecen a enchufar y me tengan ahi vegetando, jPor favor! Porque yo no sé, si
no puedo estar decidiendo si de golpe me agarra cualquier cosa y es mi hija la que tiene que
decidir si me operan, si no me operan, yo le digo siempre: No me hagas enchufar ni me hagas
hacer nada, yo si ya quedé mal, idiota o no sé lo que me ha pasado, no quiero seguir viviendo... Si
yo no lo puedo decidir, tenés que decidir por mi.”
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Algunos participantes mencionaron la necesidad de hablar de este tema vital que los preocupa:

“Hay que hablar de la muerte [...] es bueno hablarlo, es bueno hablar y poder comentar los
acontecimientos, y prepararse para la muerte”.

Los valores asociados a la posibilidad de conversar sobre las etapas finales de la vida estuvieron en
relacion a la posibilidad de decidir sobre tratamientos invasivos en la etapa final de la vida (como en
el ejemplo anterior), pero también a la posibilidad de hacer arreglos espirituales y materiales:

“...tiene un monton de otras cosas para hacer, para perdonarse, para verse con un hermano, para
pedir un perdoén, para un monton de cosas, que antes no lo hizo”.

“...a mi personalmente me gustaria tener una atencion espiritual, yo ya se los he dicho a mis hijos”.

Dentro de la resolucion de temas materiales surgid la necesidad de planificar por anticipado
situaciones para aquellas personas que estan solas, o que prevén que pueden estarlo:

“A veces no se puede contar con los hijos, y me toca en un momento que ellos no estan, yo tengo
dos hijos acd y otra hija que vive en Jujuy entonces me parece util conversar, acd [al Hospital]
necesariamente voy a venir”.

Dentro de este tOpico surgieron también los temas relacionados con las disposiciones sobre el
cuerpo como la cremacion, por ejemplo. Los participantes hablaron también sobre la dificultad de
conversar sobre los momentos finales de la vida y los arreglos correspondientes, de encontrar
interlocutores entre familiares y médicos, ya que éstos en muchos casos consideran estas reflexiones
como sintoma de depresion.

“La gente no quiere hablar de esto [...] Y, porque le tienen miedo a la muerte. [¢(Los hijos no
quieren hablar de estos temas?]. Yo creo que no, no. Yo pienso que a ellos les duele”.

“Yo tengo un sentimiento de decir esto y la gente me lo rechaza, hoy mismo me pasoé esto.
[¢Cudl fue la razdn para no hablar de esto?] Qué estéas diciendo, estas deprimida...”.

También existe un supuesto subyacente de que la necesidad de arreglar o conversar sobre las
etapas finales de la vida corresponde principalmente a aquellos que no tienen familia, o tienen
conflictos con la familia, y esto podria también ser un factor que silencia la posibilidad de expresar
sus inquietudes, ya que hablar con los allegados sobre arreglos para los momentos cercanos a la
muerte podria ser percibido como signo de desconfianza.

“[Haciendo referencia a las DA] Yo creo que lo que esté escrito puede ser una evidencia [de] que
nadie la quiere escuchar mas o menos”.
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Estos datos sugieren por un lado que las personas de este grupo etario estdn muy sensibilizadas
explicitamente o por omision de la teméatica de los momentos cercanos a la muerte, asi como
también que tienen escasa posibilidades y oportunidades de conversar sobre estos temas, sobre
los que reflexionan y que en muchos casos les preocupan.

Comprensibilidad e impacto de una propuesta de formulacion de DA:

La propuesta de DA que se realizd a través de la lectura de la vifieta 4, resultdé en muchos casos
dificil de entender y de aprehender, en particular les cost6é pensar en términos de decidir hoy para
momentos en los que no estuvieran ldcidos, poniéndose de manifiesto la dificultad de figurarse
ellos mismos como un cuerpo no pensante.

También resulto dificil comprender la idea de enfermedad terminal:

“Tampoco estoy en contra en el ciento por ciento de esto, estoy en contra en un ciento por ciento
en una enfermedad terminal, pero en un accidentado que podés recuperar, como que no...”.

Es decir, resulto dificil entender que la propuesta hace referencia exclusivamente a un diagnéstico
de enfermedad terminal. Como se menciond previamente, en este sentido el concepto de DA
resulté dificil de distinguir de la nocién de eutanasia, y por momentos pareceria que los
participantes estaban haciendo referencia a esto Gltimo:

“Pero si tuviera 60 afios 0 una persona joven, que dice bueno, tiene chicos y que sé yo, tiene
familia bueno, pero yo, yo pienso que ya vivi la vida. Todos se horrorizan cuando digo eso, pero es
gue no me entienden, yo quiero morir asi, entonces no quiero seguir viviendo y en el dia de
mafiana andar renga, o vivir con un baston o una operacion, no quiero, me niego. Entonces no
pienso que me van a poner en terapia intensiva, porque si me quieren poner yo voy a decir que no
quiero”.

Una vez que los participantes comprendieron cabalmente el concepto de DA en su mayoria
estuvieron dispuestos a firmarla y muchos de ellos nos solicitaron una copia de la vifieta.

“Yo me estoy llevando este papel para leerlo que debe ser como la carta, ¢si?”.

Sistema axioldgico asociado a las DA:

El principal valor asociado a la toma de decisiones por anticipado fue evitar los tratamientos
cruentos y el dolor, en particular ante la posible ausencia de familiares:

“Yo siempre le digo a mi hija: “No me enchufen, no esto, no lo otro, no hagas que yo no
pueda hablar y que me empiecen a enchufar y me tengan ahi vegetando, jPor favor!”.
Porgue yo no sé, si no puedo estar decidiendo si de golpe me agarra cualquier cosa...”.
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También el cuidado de la familia apareci6 como un valor asociado a decidir por anticipado sobre
tratamientos para el final de la vida, en el sentido de ayudar a los hijos a tomar decisiones y de
reducir el peso de dichas decisiones sobre los hijos:

“Es que a lo mejor el hijo, como digo de esta amiga mia, no se decide porque es él solo y no se
decide a hacer que maten a la madre, a decir ‘pdnganle una inyeccién y que no siga sufriendo’, a
lo mejor no se decide. En cambio, si la madre hubiese hablado, o lo hubiese dicho, pienso yo que
a lo mejor tomaria la decisién, no sé. Pero es hombre también”.

“... YO no quiero ser una carga para mis hijos. Mis hijos tienen sus obligaciones y no tienen por
qué pensar qué es lo bueno para mi, si ponerme en una béveda, sin internarme en el Hospital, si
internarme en un sanatorio privado, si tenerme en casa, no.... yo, ahora que todavia pienso, ya lo
saben mis hijos, el dia que yo no reconozca a ninguno o a uno, o el dia que no tenga mas
raciocinio, punto, yo quiero cuando me mori, me mori, chau...”.

Solo en algunos casos los participantes mencionaron la autonomia de la persona como un valor
resguardado por las DA:

“Yo pienso, por qué nos da la libertad de elegir nosotros y no que elijan los demas por nuestras
vidas, es lo que yo pienso, elegir por mi”.

Si bien estas voces fueron aisladas, se puso de relieve que para estos participantes tomar
decisiones por si mismos es una marca de identidad y autonomia:

“Ahora no me gusta cuando tengo que ir a un médico y a mi hija se le ocurre, porque asi no mas,
‘mami te acompafio’... y voy y el médico la mira a ella, y le pregunta a ella, entonces mi hija se
siente mal, y yo me siento peor. Porque me siento como una inutil. (Por qué no me mira a mi el
médico, y me pregunta a mi?”.

Actores elegidos para participar de la discusiéon de las DA:

El principal interlocutor mencionado para comunicar las decisiones sobre tratamientos para el final
de la vida resultd ser, como se esperaba, la familia, en especial los hijos. En este punto el acuerdo
fue practicamente unanime.

En cambio, la idea de la institucion Hospital como interlocutor de las DA trajo aparejados temores
y desconfianza:

“Pienso que alguna persona que piense que a lo mejor podria seguir viviendo mas y la dejaron
morir...”.
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“O lo mejor estds en un hospital y te quieren para estudiarte, te tienen ahi vegetando y te estan
estudiando... O te matan porque los hacés renegar mucho y vamos a estudiarlo, vamos...”.

“Si uno firma esto, te dejan ahi y dicen ‘;Para qué querés darle cama si ya sabemos...?’ Te ponen
una inyeccion y ya esta escrito, esta firmado y chau”.

Respecto de la posibilidad de confiar en el médico como interlocutor de las DA surgieron
posiciones diversas; si bien la mayoria de los participantes no mencionaron espontdneamente al
médico, si aceptaron la posibilidad de imaginarlo como interlocutor y depositario de los deseos
para las etapas finales de la vida:

“[¢Se lo transmitirias a tu médico?] ¢En mi caso personal, particular? Si, si me merece confianza el
enano este, si. Es un tipo macanudo”.

“Si yo estuviera mal, que sé voy a tener para rato, o algo que tuviera un cancer o algo asi, si, se lo
diria al médico. Mire, yo no quiero, no me quiero operar, no quiero como estoy tomada o como es
la cosa, no quiero seguir, ¢para qué? Eso si se lo diria al médico”.

Algunos participantes, por entender que las decisiones sobre los momentos finales de la vida son
privadas, consideraron que ni al Hospital ni a los médicos les interesaria ocuparse, involucrarse o
tenerlas en cuenta.

“Yo pienso que el médico o el hospital no lo quiere hacer porque no quiere tener la
responsabilidad [¢La responsabilidad de qué?] De cumplir lo que vos querés. La responsabilidad de
que esta sefiora dejo esto dicho, ¢para qué?, si yo lo puedo dejar en mi casa. No lo puedo ir a
decir al Hospital, yo no creo que acepten”.

Desde otra perspectiva, algunos participantes no podian comprender de qué manera el médico
podria hacer cumplir sus deseos:

“;Y por qué no se lo dice a la familia, como va a hacer el médico para cumplir con la voluntad?
¢Como hace el médico para enterarse de la voluntad de uno?”.

En algunos grupos se discutieron las implicancias éticas y legales para el médico, lo que sefiala la
ausencia de informacién de los participantes sobre los alcances de las DA como herramienta:

“Aunque vos le firmes, el médico no puede tomar esa decisidn, porque seria eutanasia...”.

En este sentido, por asociacidbn con el testamento civil, muchos participantes imaginaron la
posibilidad de consignar sus deseos ante un escribano. En un grupo se sugirié que se trata de una
tematica para hablar con profesionales especializados en el tema, tanto médicos como psicélogos.
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Modalidades para formular DA:

Para los participantes que consideraron la propuesta de DA en términos positivos, éstas deberian
tratarse y formularse en el ambito familiar:

“Mi hija puede decir: mi madre me lo pidio”.

Solo algunos consideraron la posibilidad de dejar sus voluntades formuladas por escrito, y la idea
de consignarlas a la Institucion resulto aceptable para pocos participantes:

“...No, no tengo confianza para eso, no, no se lo escribiria al hospital”.

“Pienso que alguna persona que piense que a lo mejor podria seguir viviendo més y la dejaron
morir...Total, ya esta firmado, jSe quiere morir!”.

En cambio, la formulacion por escrito resultd aceptable asociado a la idea de ausencia de
familiares:

“Si no tenés a nadie supuestamente si, mientras si esta la pareja, la sefiora ya dejo escrito
porque esta la hija. Yo todavia no porque todavia tengo a mi marido, pero si un dia mi marido
fallece, tengo que dejar escrito porgue como mi hijo muchas veces, salvo que mi hijo venga al pais
otra vez. Si estd mi hijo en el pais lo hace el hijo y si no, hay que dejarlo escrito”.

También, en este caso, algunos opinaron que las voluntades deberian consignarse ante escribano.

Barreras a la discusion y formulacion de las DA:

La falta de deseo, la resistencia o la negativa para conversar o pensar sobre los momentos
cercanos a la muerte (“Le va a chocar mucho; capaz que no lo quiere ver mas a ese médico”), la
desconfianza hacia la institucién hospitalaria y médica (“El médico no es independiente, vos tenés
que ir para arriba”) y la creencia en que los médicos son los que toman las decisiones sobre los
tratamientos (“Si ese médico me va a tratar, sabe lo que tiene que hacer”) constituyeron en los
grupos las principales barreras para la discusiéon y formulacion de las DA.

También la percepcion de que la familia o los médicos descalificarian a la persona que tiene la
inquietud de formular voluntades anticipadas constituiria una barrera a las mismas:

“[lo quisiste hablar con el médico] Te mandan a psiquiatria”.

En algunos grupos se pusieron de relieve también otras barreras.
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Por un lado, la dificultad para comprender la nocion de enfermedad terminal seria una barrera
para aceptar formular DA:

“Porque a lo mejor me salvan”.

“Mientras hay vida, hay esperanzas”.

También la creencia religiosa relacionada con quién decide el momento de la muerte:
“Cuando uno esta muy grave esta en manos de Dios”.

Por otro lado, se evidenciaron dificultades para imaginar como formular DA:

“Porque no sabria qué instrucciones dar. Suponete que a mi me diagnostican Alzheimer, por
ejemplo, ¢qué es lo que tengo que hacer?”.

Y también dificultades para imaginar que efectivamente puedan respetarse los deseos del
paciente:

“Podemos hacerlo, pero no estoy segura [de] que eso se cumpla”.

Adicionalmente puede considerarse que las dificultades para comprender el concepto de DA, la
asociacion con la idea de eutanasia y la falta de conocimiento sobre el mecanismo y el marco legal
constituirian barreras a la formulacion de voluntades anticipadas.

4.2 Etapa Cuantitativa: disefo del cuestionario

4.2.1 Validez a primera vista

Se disefid un cuestionario inicial que se redisefid cuatro veces hasta obtener el cuestionario que
finalmente se administro.

Este cuestionario inicial contenia diecisiete items, cinco de ellos relativos a opiniones y actitudes
frente a la toma de decisiones. Las preguntas sobre el conocimiento de las DA se encontraban al
comienzo del cuestionario. Ademas, con el objetivo de relevar las actitudes de aquellos que nunca
habian escuchado hablar de las DA, el cuestionario incluia un ejemplo de DA, que era la misma
vifieta que la utilizada para los grupos focales (Anexo 4). Con el objetivo de no incomodar a los
entrevistados, no se habia incluido ninguna pregunta directa sobre la voluntad de firmar DA, y
todas las preguntas estaban formuladas en modo potencial (por ejemplo: “;Le interesaria dejar
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por escrito su decisién sobre los cuidados médicos de alta complejidad que podria llegar a recibir
en la etapa final de la vida por si antes pierde la capacidad de decidir?”).

Sin embargo, el tiempo verbal potencial dificultaba comprender que la pregunta remitia a una
decision a tomar en el presente para un tiempo futuro, y tampoco en el contexto de la encuesta (a
diferencia de lo que ocurri6 en los grupos focales) se comprendié el texto de la vifieta. En
consecuencia, al finalizar la encuesta, los encuestados no habian llegado a entender el tema.

Para corregir estos inconvenientes se produjo una segunda version de diecinueve items, en la que
se incluy6 un texto estandar de DA en lugar de la vifieta que se habia discutido en los grupos
focales (Anexo 5). En la pregunta sobre actitud sobre las DA se incluyé la expresion “hoy” para
situar a los encuestados temporalmente (Anexo 5; pregunta 7). Las preguntas se formularon en
modo maés directo (“¢Ud. firmaria HOY un documento de este tipo?”). Se incluyeron cinco
preguntas sobre deseos de discutir las DA actualmente y siete preguntas sobre actitudes respecto
de la toma de decisiones. Esta encuesta resulté comprensible pero demasiado extensa.

En las dos iteraciones sucesivas se redujo el nimero de preguntas y se incluyd la pregunta sobre
conocimiento de las DA en la mitad del cuestionario, ya que cuando esta pregunta se formulaba al
inicio de la encuesta, los entrevistados no la comprendian, en cambio si la comprendian al
formularla luego de preguntarles por las actitudes sobre tratamientos que prolongan la vida.

El cuestionario resultante contiene cinco preguntas introductorias, las dos primeras sobre actitudes
respecto a los tratamientos médicos invasivos, y los tres restantes sobre actitud respecto a la toma
de decisiones. Estas preguntas, ademas de relevar estos dominios, permiten al entrevistado
introducirse en la tematica, ya que en general tanto en los grupos focales como en las versiones
anteriores de la encuesta, a los entrevistados les costaba comprender el tema sobre el que se les
estaba preguntando al inicio de la entrevista.

Respecto de los restantes items, el cuestionario incluye: una pregunta sobre conocimiento de las
DA (pregunta 6), cuatro preguntas sobre actitud respecto de las DA (preguntas 7 a 10), una
pregunta sobre valor de las DA (pregunta 11), una pregunta sobre deseos de conversar sobre las
DA (pregunta 12) y dos preguntas sobre grado de interés en la tematica (preguntas 13y 14).

De estas preguntas, nueve son de tipo ordinal con escala tipo Likert (preguntas 1; 4; 7; 8; 9; 10;
11; 12; 13), dos son dicotomicas (preguntas 5y 14), y las restantes son de tipo categoéricas.

También se incluyeron dos escalas de 0 a 10 en las que los encuestadores evaluaban segun su
criterio cuanto habia los encuestados comprendido el tema de la encuesta y cuanto habian
comprendido el texto de las DA (0= minima comprension, 10= maxima comprension). Los valores
asignados por los encuestadores fueron en promedio 9,15 (SD 1,31) y 9,21 (SD 1,14),
respectivamente, lo que indica que a juicio de los encuestadores entrenados las personas
encuestadas entendian lo que se estaba preguntando.

El cuestionario también incluye preguntas sobre edad, religion, estudios, internaciones previas y
medicacion sobre depresion.

4.2.2 Validez de constructo

Por analisis factorial (en el que se incluyeron Unicamente las preguntas de tipo Likert) se
extrajeron dos factores que explican el 37,8% y el 13,3% de la varianza respectivamente (51% del
total de la varianza). Las preguntas ordinales sobre: Actitudes respecto a los tratamientos médicos
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invasivos (item 1); actitudes respecto a la toma de decisiones (item 4); valor de las DA (item 11) y
deseos de conversar sobre las DA (item 12) contribuyen al segundo de los factores, en tanto que
las restantes preguntas ordinales contribuyen al primer factor (Tabla I1).

Componente

item Factor 1 Factor 2

1- ;Le parece que hay que utilizar todos los recursos ,102 ,555
meédicos necesarios para prolongarle la vida?

4- ;Le confiaria a alguien sus deseos sobre los -,107 ,689
tratamientos médicos que podria llegar a recibir por si en
algin momento esta postrada y no esta en condiciones de
tomar sus propias decisiones?

7- Firmaria HOY un documento de este tipo ,673 , 301

8- ¢(Cree que su familia aceptaria que Ud. firme un ,824 ,087
documento de este tipo?

9- Si Ud. firma un documento de este tipo, ¢;cree que su ,806 , 144
familia respetaria su decision?

10- Si un familiar firmara un documento de este tipo, ,628 ,287
¢Ud. Respetaria su decision aun en el caso de no compartir
la opinion?

11- Usted cree que dejar sus deseos por escrito, ¢es una ,343 , 716
ayuda para la familia en el momento de la toma de
decisiones?

12- ;Le gustaria hoy a Ud. conversar de este tema con ,354 ,560
algan amigo o familiar?

13- ¢(Le resulta Gtil o interesante el tema de esta ,595 -,020
encuesta?

De esta manera las preguntas de Actitud sobre las DA constituyen un dominio tal como se habia
hipotetizado inicialmente, que ademas incluye sobre grado de interés en las DA.

Dentro del segundo factor, tres preguntas se refieren a comunicacion sobre la tematica de las
etapas terminales, por lo tanto, podria estar haciendo referencia a la disposicién a discutir por
anticipado las voluntades anticipadas. Como también incluye actitudes sobre tratamientos
invasivos, ambas cuestiones podrian estar vinculadas entre si.
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4.3.3 Consistencia interna

El alpha estandarizado de Cronbach para todas las preguntas ordinales del cuestionario fue de
0,78, lo que indica que el cuestionario tiene una buena consistencia interna. Para los factores 1y 2
fue de 0,78 y 0,47 respectivamente, lo que también indica una buena y aceptable consistencia
interna de las sub escalas.

4.3 Etapa Cuantitativa: analisis de la encuesta

Se contactaron a 374 pacientes, de los cuales 282 aceptaron responder la encuesta (75,40%). En
la tabla 2 se describen las caracteristicas demogréaficas de los pacientes que participaron de la
encuesta.

Para la cuantificacion de las proporciones de respuestas en las preguntas se tomaron las repuestas
positivas.

Perfil de las personas encuestadas (Tabla 11%)

Edad (SD) 74,1 (5,6)
< 80 afios 79,14% (74,66-83,15)
>= 80 afios 20,86% (16,84-25,33)
Sex Femenino 58,82% (53,64-63,85)
(0]
Masculino 41,18% (36,14-46.35)
Estu Primario 33.7% ( 28.1-39.5)
dios
Secundario 46.24% (40.27-52.27)
completo
Terciario 19.71% (15.21-24.9)
Reli Catdlica 78,47% (73,12-83,18)
gion
Judia 8,39% (7,90-8,80)
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Otras 4,37% (3,78-4,98)
No creyentes 8,76% (8,30-9,12)
Total pacientes 374

*Las variables categdricas de los datos se expresan como % (I1C95). La variable continua Edad, como
promedio (SD).

En el Anexo 6 se muestran los resultados de cada una de las preguntas de la encuesta.

El 10,32% de 281 (IC 95% 7,02-14,48) de las personas escucharon hablar de las directivas
anticipadas. Firmarian seguramente un documento de este tipo el 49,60% (IC 43,20-55,99) de las
248 personas que respondieron la pregunta.

Se exploré mediante una serie de preguntas el grado de aceptacion de una directiva anticipada. El
63,45% (IC95% 56,97-69,57) de 238 cree que los familiares aceptarian un documento de este
tipo. El 71,32% (1C95% 65,38-76,75) de 258 aceptarian respetar una directiva de un miembro de
su familia.

Se hallé una relacion estadisticamente significativa entre la probabilidad de respetar una DA de un
familiar y la edad, siendo mas frecuente el respeto por la DA en el grupo de menores de 80 afios
(p=0,031). Asimismo, la probabilidad de respetar una DA de un familiar es mayor cuanto mayor es
el nivel de estudios: contestaron a favor de respetar una DA de un familiar el 84,34% en el grupo
de personas con primario completo, el 82,64% en el grupo con secundario completo y 92,31% en
los de terciario completo (p = 0,040).

El 62,36% (1C95% 56,19-68,23) de 263 personas expresaron que las DA ayudan a la toma de
decisiones médicas. Un 50,19% (1C95%43,98-53.39) de 263 manifesté su interés por conversar
estos temas.

Se indagaron asimismo las opiniones acerca de la toma de decisiones respecto de los
tratamientos: una de las preguntas indago acerca del uso de recursos para prolongar la vida; un
51% (1C95% 44,82-56,99) de los encuestados se manifiesta contrario a la utilizacién de todos los
recursos disponibles para la misma, mientras que el 25% se manifiesta positivamente.

Preguntamos sobre la persona adecuada para tomar las decisiones de tratamientos. Se observé
gue en el 16,31% (IC95% 12,19-21,15) elegia al médico como Unico referente, sin tomar en
cuenta al enfermo y su entorno social. Quisimos explorar la proporcidon de encuestados que
incluian al paciente en la toma de decisiones, ya sea de manera individual o como parte de un
grupo mas amplio que incluye al médico y familia. EI 64,44% (1C95% 58,00-70,50) de los
encuestados incluye al paciente como parte o Unico actor en la toma de decisiones. En cambio, el
35,56 (1C95% 29,49-41,99) no lo incluye en absoluto. Se explord la actitud de las personas frente
a la delegacion de decisiones a terceros en caso de perder autonomia. Un 89,38% de 273
(1C95%85,10-92,76) se manifestaron favorablemente. Interesante es destacar que se observo una
relacion estadisticamente significativa entre la probabilidad de confiar o no las decisiones
terapéuticas y el tener en cuenta al paciente en la toma de decisiones, siendo mas frecuente el
rechazo a la delegacion en el grupo de personas que manifestaron no tomar en cuenta la opinion
del paciente en las decisiones de tratamientos (chi cuadrado p= 0.003).

Entre las 244 personas que confiarian sus decisiones a un tercero se indagé acerca de la potencial
figura depositaria de la confianza, focalizando en el médico y la familia del paciente.
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El 16,59% (1C95% 11,97-21,65) confiarian sus decisiones al médico. Sélo el 9,71% (1C95% 6,40-
14,28) lo eligieron como principal interlocutor.

La familia directa (conyuge y/o hijos) fue elegida en primer término por el 78,95% (1C95% 73,45-
84,02).

No se hallaron diferencias significativas en el aceptar o firmar una DA segun el sexo, el segmento
etario (mayores y menores de 80 afios), religion o nivel de estudios, el haber tenido una
experiencia de internacion, internacion en unidades de cuidados criticos o tomar medicacién
antidepresiva.

5. Conclusiones

Observamos que, tanto en la etapa cualitativa como en la cuantitativa, la discusién de la
planificacion anticipada, y especificamente de las DA resulta un tema complejo.

En ambas instancias de nuestro estudio encontramos interés por parte de los participantes para
hablar de este tema. Con respecto a la encuesta fueron pocos los casos en que los pacientes se
negaron a participar, en cambio si se negaron algunos en el caso de las entrevistas grupales, y
resulté dificultoso organizar los grupos de pacientes con patologias méas graves.

Con respecto a la encuesta se desarroll6 un cuestionario consistente internamente, y que resulta
comprensible aln para la mayoria de los entrevistados que desconocian el concepto de DA. Si bien
desconocemos los motivos de la negativa a responderla en algunos casos, segun los
encuestadores en algunos casos se debia a las circunstancias de contacto, y en otros a la negativa
a tratar temas relacionados con el planteo de la encuesta (tratamientos que prolongan la vida), lo
gue junto con las dificultades de participacion sefala las dificultades para tratar este tipo de
tematicas.

En el caso de los grupos, los pacientes con patologias mas graves o con mayor compromiso de la
calidad de vida fueron quienes presentaron mayor resistencia a hablar sobre las etapas finales de
la vida y sobre la muerte. Esta observacion enunciada ya en otros estudios, fortalece el concepto
vertido en la introduccion de este informe sobre la importancia de iniciar la discusion de la
planificacion anticipada cuando aln se encuentran libres de enfermedades potencialmente graves.
Resulta de interés mencionar que, si bien ocurrié en pocos casos, con algunos pacientes la
resistencia a hablar fue tal que la discusion no se llevé a cabo.

A diferencia de lo que encontramos en la primera instancia de nuestra investigacion, es decir, que
a los participantes méas afiosos esta cuestion les resulté ajena y dificil de entender, en la encuesta,
los pacientes mayores de 80 afios se mostraron tan interesados en participar y hablar del tema
como los més jovenes.

Cuando analizamos los elementos que se han identificado como los que facilitan la discusién sobre
la etapas finales de la vida encontramos que la literatura menciona tres situaciones relacionadas:
La experiencia de haber cuidado a enfermos, la de haber sufrido la muerte de un familiar o el
padecimiento de alguna enfermedad crénica®. En estas circunstancias, los pacientes se encuentran

1 Vig EK, Davenport NA, Perlman RA. Good deaths, bad deaths, and preferences for the end of life: a qualitative study of geriatric
outpatients. Revista Journal of the American Geriatrics Society, 50(9): p. 1541-1548, septiembre, 2002
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mas sensibilizados con esta problemética y no resulta tan complejo abordarla. Observaciones
similares surgieron en la etapa cualitativa del presente estudio.

En la segunda etapa, si bien en el disefio del cuestionario se tuvo en cuenta y se preguntd acerca
de la experiencia de internacion o de cuidado a familiares enfermos, no se buscé profundizar sobre
este aspecto, por lo que la observacion de que las personas solas 0 con experiencia de haber
cuidado a personas enfermas o en situaciones criticas comprendian con mayor facilidad el objetivo
de la entrevista y que estarian mas predispuestas a firmar una DA que surgieron en la etapa
cualitativa, no pudo corroborarse.

Tanto en las entrevistas grupales como en las encuestas encontramos dificultad para que los
pacientes comprendieran el tema a discutir. Esta dificultad se resolvio en ambos casos, pero de
una manera mucho mas categdrica en las entrevistas, con la presentacion de las vifietas
descriptivas. Una vez que se explico el concepto de DA con esta herramienta, se evidencié un
cambio en las respuestas y en la participacion de los pacientes.

Pensamos que posiblemente a través de las vifietas, resulte mas sencillo para las personas ajenas
a la medicina identificarse con una situacion hipotética que podria ocurrirles a ellos. Esto nos
resulté de particular interés, porque consideramos evidencia lo crucial que es abordar este didlogo
atendiendo al desarrollo de las habilidades comunicacionales indispensables para estos casos y que
deberia tenerse presente a la hora de proponer estrategias para mejorar la planificacion
anticipada.

El interés que generd la vifieta, especialmente en la investigacion cualitativa fue tal que al final de
las entrevistas varios pacientes se mostraron deseosos de firmar las vifietas, varios se las llevaron
para mostrarlas a otras personas y algunos solicitaron ser convocados a participar de otros grupos
de discusion de este tema. Esta actitud se corresponde con la observada por otras investigaciones
gue sefialan que los pacientes no proponen la discusion de la planificacion anticipada por si
mismos porque consideran que estas discusiones deben ser iniciadas por los médicos 2, y podria
manifestar el interés de los pacientes por la participacién en la toma de decisiones con respecto a
la etapa final de la vida, que de acuerdo a otros estudios, seria uno de los componentes de los que
algunos autores denominan una “buena muerte” “.

Todo esto nos sugiere que las DA despiertan el interés de las personas, y que realmente podrian
ser una herramienta para favorecer la discusidén acerca de las voluntades y deseos de los pacientes
con los distintos actores, familiares o médicos, segun el caso. La entrevista telefonica que se llevo
a cabo luego de las entrevistas grupales pareceria corroborar esta presuncion.

En general, y de acuerdo a la hipotesis planteada al comienzo de nuestra investigacion, la mayoria
de los pacientes desconocian la existencia de las DA. Una vez aclarado este concepto, una gran
proporcion de los pacientes respondieron que firmarian un documento de estas caracteristicas
(respondieron que seguramente si lo harian la mitad de los encuestados) y opinaron que resultaria
atil al momento de tomar decisiones. Este nivel de aceptacion tan alto resulta realmente llamativo
y consideramos que si bien muchos de los encuestados encontraron en las DA una herramienta

2 Saba GW, Wong ST, Schillinger D, Fernandez A et al. Shared decision making and the experience of partnership in primary care.
Revista Annals of Family Medicine, 4(1): p. 54-62, enero - febrero, 2006.

3 Tulsky JAN, Fischer GS, Rose MR, and Arnold RM. Opening the black box: how do physicians communicate about advance
directives? Revista Annals of Internal Medicine, 129(6): p. 441-449, septiembre, 1998

4 Steinhauser KE, Clip CE, McNeilly M, Christakis NA et al. In search of a good death: observations of patients, families, and
providers. Revista Annals of Internal Medicine, 132(10): p. 825-832, mayo, 2000.
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que podria resultarles de verdadera utilidad, su respuesta quizd no refleje exactamente lo que
harian en tales circunstancias, hecho que requiere de una mayor reflexion.

A diferencia de lo que se describe en otros estudios, en este estudio la edad avanzada no se
relacion6 con una postura pasiva con respecto a la toma de decisiones o un menor interés por la
participacion de los pacientes en la misma. Estos resultados coinciden con los descriptos en otros
estudios en los que participan pacientes ancianos® .

Cuando analizamos los diferentes actores que participan en la toma de decisiones, vemos que en
la mayoria de los casos los pacientes se asignan un rol preponderante, hecho que no se ve
reflejado del mismo modo en la investigacion que analiza las perspectivas de los médicos que
realizamos en primera instancia con nuestro grupo de investigacion.

Al igual que lo que se describe en otros estudios, la mayoria de los participantes respondié que
confiarian sus voluntades a otras personas, principalmente a familiares directos®. Sin embargo, en
los grupos focales y posteriormente en las entrevistas telefénicas, muchos pacientes respondieron
gue les resulta dificil hablar de estos temas con sus allegados, especialmente los hijos, porque
éstos no permiten esta discusion.

Solo el 16,59 % de los participantes de nuestro estudio contemplan al médico como participe de la
discusién. En otros estudios realizados en poblaciones mas similares a la nuestra con respecto al
estilo de relacion médico-paciente, como la japonesa o la francesa, los resultados son similares: la
familia directa es elegida en primer lugar, y en la mayoria de los casos, el médico seria elegido en
segunda instancia como representante 2’.Esta observacion se confirmé en la entrevista telefénica a
los pacientes, en la que ninguno habia hablado con su médico de cabecera sobre los temas de la
entrevista ni manifestaba intencién de hacerlo. Sin embargo, para los participantes de nuestra
investigacion, el médico tiene un rol casi excluyente al momento de decidir sobre los tratamientos
a recibir. Pensamos que esto alude a que por un lado se confia en que el médico decide segun su
conocimiento en funcion del mejor interés del paciente, pero que, por otro, no es con quien se
tiene la mayor confianza para hablar sobre cuestiones en esencia tan intimas como la muerte.

Esta seleccion de los interlocutores, la limitacibn mencionada anteriormente con respecto a las
dificultades de los pacientes para hablar con sus familias acerca de sus voluntades anticipadas, y
el conocimiento del bajo nivel de concordancia entre las decisiones tomadas por subrogantes y las
voluntades de los pacientes colocan al médico en la situacién de instalar y facilitar la discusion
para que ésta se lleve a cabo entre el paciente y su entorno, el cual probablemente sea un
familiar.

En el presente estudio, la edad menor a 80 afios y el nivel educativo mas alto fueron la Unica
variable demografica que se relacionaron en forma significativa con el respeto por una DA firmada
por un familiar.

Por otro lado, aquellas personas que respondieron que el paciente no deberia participar en la toma
de decisiones también manifestaron rechazo a confiar sus voluntades a otra persona.

Nuestro estudio presenta algunas limitaciones. El sesgo de seleccion inevitable en las entrevistas
cualitativas podria influir en los resultados. Los pacientes con Karnofsky alto e intermedio que

5 Benbassat J, Pilpel D, Tidhar M. Patients’ preferences for participation in clinical decision making: a review of published surveys.
Revista Journal of Behaviural Medicine, 24(2): p. 81-88, febrero, 1998.

6 Ppaillaud E, Ferrand E, Lejonc JL, Henry O et al. Medical information and surrogate designation: results of a prospective study in
elderly hospitalised patients. Revista Age and Ageing, 36(3): p. 274-279, mayo, 2007.
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concurrieron a las entrevistas fueron seleccionados por sus médicos de cabecera, e invitados de la
manera descripta en la metodologia, mientras que los pacientes con Karnofsky mas bajos, en
general internados en el hospital o con internacion domiciliaria, fueron seleccionados al azar. Con
estos Ultimos nos fue imposible indagar en profundidad el imaginario sobre la planificacién
anticipada. Los resultados obtenidos con las encuestas respaldan a aquellos de la investigacion
cualitativa, siendo los participantes de las encuestas —pacientes ambulatorios— similares a los
pacientes con Karnofsky alto e intermedio. Esto refuerza la idea de que los datos obtenidos
permiten describir la posicion de este grupo de pacientes con respecto a la planificacién
anticipada, y que los mismos no pueden ser extrapolados a la poblacion de pacientes con
Karnofsky mas bajo.

De acuerdo a nuestra experiencia proponer la discusiéon de las DA en los casos de pacientes mas
enfermos representa un gran desafio ya que se debe extremar la prudencia para el manejo de la
informacién en una poblacién en la que se evidencia una marcada resistencia para la discusion.

Los resultados obtenidos muestran que el interés de las personas mayores de 65 afos para la
discusiébn de las DA o la planificacion anticipada es heterogéneo, pero que una proporcion
importante de pacientes esta interesada en hacerlo y que en muchas ocasiones no encuentra las
condiciones adecuadas para ello.

Una vez mas, resulta indispensable considerar cada caso en particular para poder brindar el
espacio necesario para esta discusion, en funcién de los valores y preferencias de cada paciente.
Surge de manera contundente de nuestras observaciones que la participacion de las personas en
esta clase de discusiones esta fuertemente condicionada por cdmo se plantea el dialogo, y que la
actitud manifestada es de buena receptividad cuando los profesionales inician o dan lugar a la
discusidén, hecho al que le otorgamos gran relevancia a la hora de planificar las estrategias de
abordaje de la planificacion anticipada y de las DA en particular.
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7. Anexos

Anexo 1: Escala de Karnofsky

Actividades

Puntuacion

Equivalente fisico

Normal, sin quejas, faltan

indicios de enfermedad

100

Llevar a cabo una actividad 90 . .
. ) Capaz de trabajo y actividad
normal con signos o sintomas : . )
leves normales, sin necesidad de cuidados
especiales.
Actividad normal con esfuerzo. 80
Algunos signos o  sintomas
morbosos
_Cgpaz de cuidarse, Incapaz de 70 No apto para el trabajo. Capaz de
actividad normal o trabajo activo . ) ]
vivir en la casa, satisfacer la mayoria
. . de sus necesidades. Necesita una
Necesita ayuda importante y S0 ayuda de importancia variable
asistencia médica frecuente. y P '
Incapaz, necesita ayuda Yy 40
asistencia especiales
Totalmente incapaz, necesita 30 Incapaz de  satisfacer  sus
hospitalizacion y tratamiento de necesidades, necesita asistencia
soporte activo equivalente a la de un hospital. La
enfermedad puede agravarse
Gravemente enfermo. 20 rapidamente.
Tratamiento activo necesario
Moribundo, irreversible 10
Muerto 0 Muerto
Karnofsky, D.A, Abelmann, W.H., Graver. L. F, et (1948)
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Anexo 2: Carta de Invitacion a los Pacientes

Estimado

El motivo de la presente es invitarlo a participar de una entrevista para conocer la opinién de
personas mayores de 65 afios sobre su vision sobre la comunicacion entre médicos y pacientes en
el caso de presentarse una enfermedad grave, y como cree que deberia ser esta comunicacion; y
saber si los pacientes en general quieren participar en la toma de decisiones sobre los
tratamientos a realizarse en caso de vivir esta experiencia.

Esta entrevista forma parte de un trabajo de investigacion realizado por médicos de este
Hospital, es andnima, voluntaria y el Unico fin es conocer su opinion.

Alguno de los investigadores que participan del estudio se comunicara con Ud. a la brevedad
para saber si quiere participar de la entrevista y eventualmente fijar una fecha. Este profesional le
responderda y aclararé cualquier tipo de duda o pregunta sobre este estudio.

La entrevista se llevara a cabo en una oficina cercana al hospital, y tiene aproximadamente una
hora y media de duracion.

Si no desea participar de la misma, tenga la tranquilidad de que no se afectar4 o modificara la
atencion que recibe habitualmente en este Hospital.

Desde ya muchas gracias.

Saluda atentamente.
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Anexo 3: Texto del consentimiento informado

Perspectivas de los pacientes sobre las Voluntades Anticipadas y Tratamientos en la Etapa
Terminal

Investigador Principal: Dra. Mercedes Mattiussi
Contacto: tel: 155-960-9038

e-mail: mercedes.mattiussi@hospitalitaliano.org.ar

Consentimiento Informado:

El presente formulario es una invitaciébn a participar de una entrevista anénima para conocer la
opinidn de personas mayores de 65 afios sobre:

Sus ideas respecto a como es la comunicacién entre médicos y pacientes sobre la etapa final de
una enfermedad (en el caso de haber pasado por esta experiencia, propia o de algun familiar) y
como creen que deberia ser.

Qué saben los pacientes respecto a las medidas de soporte vital como resucitacion
cardiopulmonar, asistencia respiratoria, didlisis, alimentacion artificial y sobre los cuidados
paliativos.

Si los pacientes desearian participar en la toma de decisiones sobre los tratamientos a realizarse
en caso de vivir esta experiencia.

Si los pacientes tienen alguna idea sobre como querrian vivir esta etapa final en el caso de
padecer una enfermedad terminal y si han hablado alguna vez con el médico o la familia acerca de
esto.

Forma parte de un trabajo de investigacion realizado por médicos de este Hospital.

La entrevista es an6nima, voluntaria y no tiene ningan valor a la hora de tomar decisiones médicas
sobre Usted. Lo que Usted opine en esta entrevista no vincula para realizar o no realizar ninguna
medida determinada, s6lo queremos saber qué piensa.

Su identidad no quedara registrada en la encuesta o en el trabajo, y su médico no sabrd qué ha
contestado.

Esta encuesta no cambia en nada el proceso normal que se sigue con cualquier paciente que
consulta en este Hospital.

El presente formulario de consentimiento es una invitacion a participar en esta entrevista.

Usted debe leerlo con atencién y plantear todas las dudas que puedan surgir. Si acepta
voluntariamente participar en el mismo, se le solicitara que firme este consentimiento, quedandose
con una copia.

Puede decidir no participar en esta entrevista, sin que se modifique por ello la atencion médica
gue recibe regularmente.

Muchas gracias.
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Anexo 4: vifieta de los grupos focales

Una persona esta conversando con un amigo Y le dice que quiere hablar de un tema especial, pero
que para él es importante que lo escuche y haga respetar su decision.

Le dice que, si en algun momento de su vida lo internan en un hospital, clinica o sanatorio, por
algun problema de salud totalmente incurable, y él no estd en condiciones de tomar ninguna
decision, por ejemplo, porque ya no reconoce a nadie o esta en coma, no quiere que le hagan
ningun tratamiento: que no lo operen, ni lo pongan en terapia intensiva, ni le pongan respirador
artificial o alimentacion artificial por una sonda.

Que dejen que la enfermedad siga su curso natural.

Que por favor les diga a los médicos que le den todos los cuidados necesarios para que no sienta
dolor o incomodidad. Pero que no se tomen conductas para prolongar la vida.

Anexo
5: Cuestionario
1 Supongase el siguiente caso:
Una persona esta postrada por una enfermedad y el médico le pronostica
poco tiempo de vida
¢Le parece que hay que utilizar todos los recursos médicos necesarios
para prolongarle la vida?

2 En caso que este paciente tenga una complicacién adicional (por ejemplo
una infeccion) ¢Donde seria conveniente que pase los ultimos momentos de
su vida?

3 ¢Quién o quiénes cree que deben tomar las decisiones sobre los
tratamientos de alta complejidad que debe recibir una persona (como
operaciones, terapia intensiva, alimentacién por sonda, respirador artificial,
etc.)?

4 ¢Le confiaria a alguien sus deseos sobre los tratamientos médicos que
podria llegar a recibir por si en algdn momento esta postrada y no esta en
condiciones de tomar sus propias decisiones?

5 [si pregunta 4= Si/Tal vez si]

En ese caso, ¢a quién se los confiaria?

6 ¢Escuchd hablar alguna vez de las Directivas Anticipadas? (también
llamadas Voluntades Anticipadas)
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[se lee un documento de DA: Si estoy enfermo en fase terminal o estoy
permanentemente inconsciente, y si no soy capaz de tomar decisiones
sobre mi tratamiento médico, doy instrucciones a mi médico a que retenga
0 retire tratamientos que sélo prolonguen el proceso de muerte y que no
sean necesarios para mi confort o para aliviar el dolor.

Esto incluye respirador artificial; antibioticos ; cirugia; RCP-resucitacion
cardio-pulmonar; productos sanguineos; dialisis renal (de los rifiones);
alimentacion/hidratacion artificial]

¢ud. firmaria HOY un documento de este tipo?

¢Cree que su familia aceptaria que Ud. firme un documento de este tipo?

Si Ud. firma un documento de este tipo, ¢ cree que su familia respetaria
su decision?

10

Si un familiar firmara un documento de este tipo, ¢Ud. respetaria su
decision aun en el caso de no compartir la opinién?

11

Usted cree que dejar sus deseos por escrito, ¢es una ayuda para la
familia en el momento de la toma de decisiones?

12

¢Le gustaria hoy a Ud. conversar de este tema con algun amigo o
familiar?

13

¢Le resulta dtil o interesante el tema de esta encuesta?

14.

;Le interesa recibir mas informacion sobre el tema de esta encuesta?

Anexo 6: Resultados globales del cuestionario aplicado

¢Le parece que hay que usar todos los recursos para prolongarle la vida?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 70 25.64 25.64
Tal vez Si 16 5.86 31.50
Tal vez No 48 17.58 49.08
Seguro que No 139 50.92 100.00
Total 273 100.00
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¢Dbénde deberia pasar los ultimos momentos de su vida?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Internado 119 42.20 42.20
En su Casa 142 50.35 92.55
En un Geriatrico 5 1.77 94.33
Otro 5 1.77 96.10
Ns/Nc 11 3.90 100.00
Total 282 100.00

¢Quién debe tomar las decisiones sobre los tratamientos de alta complejidad?

Cantidad Porcentaje Acumulado.

Médico 46 16.31 16.31

Paciente 33 11.70 28.01

Familia 35 12.41 40.43

Médico y paciente 41 14.54 54.96

Paciente y familia 12 4.26 59.22

Paciente, médico 68 24.11 83.33
y familia

Médico y familia 43 15.25 98.58

Ns/Nc 4 1.42 100.00

Total 282 100.00
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¢Le confiaria a alguien sus deseos si no puede decidir usted?

Cantidad Porcentaje Acumulado.
Seguro que Si 227 83.15 83.15
Tal vez Si 17 6.23 89.38
Tal vez No 2 0.73 90.11
Seguro que No 27 9.89 100.00
Total 273 100.00

¢A quién le confiaria sus tratamientos?
En esta tabla (correspondiente a la pregunta 5 de opciones multiples) se muestra la opcion que el

encuestado eligi6 como principal.

Cantidad Porcentaje Acumulado
Amigo 10 4,10% 40,57%
conyuge 94 38,52% 79,09%
Hijo 99 40,57% 88,93%
Médico 24 9,84% 95,49%
otro familiar 16 6,56% 99,59%
sacerdote 0 0,00% 100,00%
Otro 1 0,41% 100,00%
Total 244 100,00%
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¢Escuchd hablar de las directivas anticipadas?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Si 29 10.32 10.32
No 252 89.68 100.00
Total 281 100.00
¢Firmaria HOY un documento de este tipo?
Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 123 49.60 49.60
Tal vez Si 42 16.94 66.53
Tal vez No 8 3.23 69.76
Seguro que No 75 30.24 100.00
Total 248 100.00
¢Su familia aceptaria que firme un documento de este tipo?
Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 96 44.04 44.04
Tal vez Si 49 22.48 66.51
Tal vez No 23 10.55 77.06
Seguro que No 50 22.94 100.00
Total 218 100.00
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¢Su familia respetaria su decision?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 151 63.45 63.45
Tal vez Si 60 25.21 88.66
Tal vez No 5 2.10 90.76
Seguro que No 22 9.24 100.00
Total 238 100.00

¢Usted respetaria la decision de un familiar suyo si firma este documento?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 184 71.32 71.32
Tal vez Si 35 13.57 84.88
Tal vez No 8 3.10 87.98
Seguro que No 31 12.02 100.00
Total 258 100.00

¢Cree que dejar sus deseos por escrito es una ayuda para la familia en la toma de

decisiones?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 164 62.36 62.36
Tal vez Si 59 22.43 84.79
Tal vez No 12 4.56 89.35
Seguro que No 28 10.65 100.00
Total 263 100.00
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¢Le gustaria hoy a Usted conversar de este tema con algun amigo o familiar?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Seguro que Si 132 50.19 50.19
Tal vez Si 58 22.05 72.24
Tal vez No 16 6.08 78.33
Seguro que No 57 21.67 100.00
Total 263 100.00
¢Le resulta util o interesante el tema de esta encuesta?
Cantidad Porcentaje Acumulado
Muy interesante 141 51.65 51.65
Bastante 109 39.93 91.58
interesante
Poco interesante 16 5.86 97.44
Muy poco 7 2.56 100.00
interesante
Total 273 100.00
Datos de la poblacién
¢Estuvo internado en el ultimo ano?
Cantidad Porcentaje Acumulado
Si 45 16.13 16.13
No 234 83.87 100.00
Total 279 100.00
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¢Alguna vez cuidé a una persona cercana con una enfermedad terminal?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Si 126 45.82 45.82
No 149 54.18 100.00
Total 275 100.00

¢Estad tomando actualmente algin medicamento para la depresion?

Cantidad Porcentaje Acumulado
Si 38 13.57 13.57
No 236 84.29 97.86
No Sabe 6 2.14 100.00
Total 280 100.00
Edad
Edad Cantidad Porcentaje Acumulado
Menor a 80 afios 296 79.14 79.14
Mayor o igual 80 78 20.86 100.00
afios
Total 374 100.00
Sexo
Sexo Cantidad Porcentaje Acumulado
Femenino 220 58.82 58.82
Masculino 154 41.18 100.00
Total 374 100.00
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Estudios
Estudios Cantidad Porcentaje Acumulado
Hasta secundaria 94 33.69 33.69
incompleta
Hasta terciario 129 46.24 79.93
completo
Terciario completo 55 19.71 99.64
Ns/Nc 1 0.36 100.00
Total 279 100.00
Religion
Religion Cantidad Porcentaje Acumulado
Atea 24 8.76 8.76
Catdlica 215 78.47 87.23
Evangelista 8 2.92 90.15
Judia 23 8.39 98.54
Protestante 1 0.36 98.91
Otros 3 1.09 100.00
Total 274 100.00
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