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RESUMEN

La planificacion anticipada de las decisionesradlfide la vida propone que la persona libre y
voluntariamente, en pleno uso de sus capacidatissng sus propias directrices, anticipandose
a los posibles desenlaces. Ha sido priorizada @nsvpaises del mundo, llegando incluso, a
sustentarle en canones legales y programas gubentelss que difunden su ejecucion.

En el Ecuador, se plantea el uso de un documerdoregpja estas decisiones (Testamento
Vital), pero aln no existe el sustento legal pagiimarlo. Sin embargo previo a proponerlo, se
requiere conocer la perspectiva que sobre él tisngotenciales usuarios.

El presente es un estudio cualitativo, que tiemeccobjetivo conocer estas preferencias en los

adultos mayores que forman parte del Proyecto@@uito, en el Valle de los Chillos.

Se realizaron 20 entrevistas semi estructuradaggyupos de discusion, 5 de estos Ultimos a
manera de taller. Las preguntas y herramientasriugodificadas, por la actitud evasiva de los
participantes ante temas relacionados con el fiedh vida. Se realizé analisis del discurso, la
saturacion se considerdé segln los usos de lengmjeesado en estructuras béasicas

Resultados: 5 ideas se obtienen de los datos: 4)pteocupaciones al final de la vida se
resumen en soledad y abandono. Las preferenciasusmmtraparte 2) El lugar escogido para el
manejo al final de la vida fue el hogar. 3) Concede papel relevante a la familia. 4) No hay
especificaciones sobre cuidados médicos. 5) Seeldsancia a las creencias religiosas y al

espiritual.

Conclusiones: las respuestas fueron generalistialistas. La experiencia vivida en otros
paises puede ofrecer valiosas pautas para corelymoceso pero es necesario tomar en cuenta
el contexto cultural. Se requiesaborar politicas en el Ecuador que permitan éfspacy

planificar estas decisiones, con la certeza desgrén respetadas.

Palabras clave: decisiones al final de la vida, tercera edad, fitation anticipada de las

decisiones al final de la vida .andlisis cualitativ

1 g . . . .z . 20 o . .
*Segun Daniel Prieto Castillo. Introduccion y metodologia de analisis. Estructuras bésicas: ideas nucleo,
grados de referencialidad, apelacion a experiencias decisivas.



SUMMARY

Advanced decision planning at the end of life sstgethat the person freely and voluntarily, in
full possession of their abilities makes known theiwn wishes in anticipation of possible

outcomes.

Advanced decision planning has been prioritizeseiveral countries, It has been writing in

governmental laws ampdograms that aim at its diffusion.

In Ecuador, the bioethics committee has suggettedise of a document that gathers these
decisions (Living Will), butthere is still no lelgabasis to justify it. How ever
before implementing it, the perspective of the sisernecessary. This is a qualitative study that
aims to determine the preferences in older adsl{zga of “Proyecto 60 y piquito” in the Valle
de los Chillos. 20 semi-structured interviews d@hfibcus groups were carried out, 5 of the
latter as workshops. The questions and tools wedified by a noncommittal attitude of the

participants to issues related to end of life.

Discourse analysis was conducted; saturation wasasumed by the uses of language
expressed in basic structuréResults: 5 ideas are obtained fromthe data: 1) Thain
concerns at the end of life are loneliness and ddranent and the main preferences are their
counterparts 2) The site chosen for care the erldefvas home. 3) They give a role to the
family. 4) There are no specifications on medicalec5) They give great importance to their

religious and spiritual beliefs.

Conclusions: The answers were general and fataligtie experience in other countries
can provide useful guidelines for the process ofaaded decision planning. It is necessary
to develop policies in Ecuador that allow peoplespecifying and plan end of life decisions,

knowing that they will be fulfilled.

Keywords: end of life decisions, the elderly, advance plag of end of life decisions,
Qualitative analysis.

? According to Daniel Prieto Castillo. Introduction and methodology of analysis. Basic structures: core ideas
degrees of referentiality, appeal to crucial experiences.



CAPITULO |
INTRODUCCION

La muerte ademas de un hecho natural es un hettheatugual que los criterios con los cuales
se determinga4). El alargamiento de la vida en nuestros tiempos ar@a@o con el avance
tecnolégico, creando dilemas en relacién a losreal@ticos de sus protagonistas: pacientes,
familia, médico y sociedad en genegi) Nos basamos, por tanto, en certezas morales, en
aquello que creemos que es lo mejor en determiiadecion y momento.

Estos dilemas obedecen a dos ideas basicas: larpries el derecho de los enfermos a decidir
sobre los tratamientos y las opciones clinicas cparte del principio de libertad y autonomia

individual: no inicio o retirada de medidas de stpeital; la segunda trata sobre el deber de la
sociedad y de los profesionales de intervenir epreteso de la muerte y en las decisiones

asistenciales relacionadas con la misma: cuidaalistipos, eutanasia y suicidio asistigks)

El presente trabajo fue concebido con la idea maigide dar relevancia al principio de

autonomia. Que indica que toda persona en plerstpdt de derechos puede decidir sobre el
“manejo” de su propio cuerpo, dicho principio colai@n mas relevancia en caso de querer
plasmarla anticipando una enfermedad, discapaomdadal o fisica que impida expresarla en su

momento.

En paises como Estados Unidos y Espafa, se hatodeas que respaldan esta iniciativa, las
mismas, han sido plasmadas en un documento llanBekiamento Vital. Su uso ha sido
evaluado en estudios multitudinarios, que aunquealnanzaron las expectativas esperadas,
ensefiaron a los investigadores, valiosas leccicoése estrategias para el planteamiento
adecuado de temas trascendentes como: la muegtasyothes al final de la vida.

Gracias a ello se da paso a amplios procesos coativais entre médicos, pacientes e incluso
familiares, creando la planificacién anticipaddatedecisiones aAdvance Care PlannirigPor
lo que se precisa conocer el contexto emociondtiyrally moral, de la persona en quien se

evalla el proceso de toma de decisiones al finkl digla.(4),(9)

La llegada a la adultez mayor pone a la persora amtsinnimero de cambios resultado de

haber vivido y enfrentado numerosas pérdidas fsisaciales y psicoldgicas durante su ciclo



vital. Lo que se convierte en un entrenamiento pafeentar y responder a las exigencias de las
limitaciones finales y a la presencia de la enfeladeo la muerte3). Por lo que se ha escogido
a esta poblacion en particular para el estudio.

En el pais no se han realizado investigaciones damque se plantean, menos aun se ha dado
apertura a documentar anticipadamente, las deesiaifinal de la vida en personas autbnomas.
Solo en ciertos casos y en pocas institucionesossidera la no reanimacioén en pacientes

terminales bajo solicitud expresa de familiareglgpdciente por directriz verbal previa.

Se considera pertinente que sea el médico fanlialirectamente involucrado en enfrentar del
planteamiento de alternativas al final de la vidapptimo sera realizarlo durante las consultas
en atencion primaria, dado que requiere de un poogeconsolidacion de relacion médico

paciente — familia.

Sin embargo, lo evidente en cada una de las cassidt atencion primaria, es el escaso o nulo
conocimiento de los pacientes sobre las opcioadara de elegir sobre la enfermedad y peor
aun en las circunstancias que se presentan atifinal vida. Las controversias que podrian darse
guedan a merced de galenos, que pueden converirsemidioses” decidiendo por el paciente

y la familia entre el dejar morir 0 encarnizamietg@péutico.

Cual es la oferta de servicios en atencién primremiauanto a guias anticipatorias?, por supuesto
a la familia que empieza, a la familia con nifoguye#ios, en fin hasta que se queda el nido
vacio, y después... la muerte. ¢{Realmente estamaaciaps para proveer de guias
anticipatorias al final de vida? He aqui el apone este trabajo pretende realizar a la Medicina
de Familiar en el pais: el evidenciar la necesideghr la inquietud al personal de salud, buscar
evidencias, crear herramientas y dar opciones @EmNiSOS.

Se pretende que la investigacion pueda proveanédico de familia, el abordaje de temas
relacionados con la muerte y dilemas éticos all filgala vida. Llevando al planteamiento de
guias anticipatorias, tomando en cuenta las peigpecy el entorno bio- psico -social y

espiritual del adulto mayor.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Cuales son las preferencias sobre la decisionesfalal de la vida de
adultos mayores de 60 afnos del "Proyecto 60 y pitni en el Valle de
los Chillos, de la parroquia Conocoto, canton Quitp provincia de
Pichincha, Ecuador en el periodo 11-2011a 05-2012
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CAPITULOQO II
ANALISIS SITUACIONAL

Un reto actual, ademas de la indicacién del tratatoiadecuado en el momento oportuno, es el
de conocer y respetar la voluntad y las prioridadescada enfermo antes de ponerlas en

practica.(34)

Los espacios donde se tratan temas como saluderradad, o vida - muerte no deberian

limitarse al momento crucial de decision, dondebpbdemente el paciente no pueda ejercer su
derecho a ser auténomo. Los mismos podrian oferemsla consulta de atencion primaria a

modo de guias anticipatorias ante el procesotaiglei de muerte.

Para ello lo recomendable es conocer cudles soprddsrencias de los usuarios en cuanto al
abordaje del tema, y cudles son sus actitudeslamwierte y ante el proceso que lleva a los

dilemas éticos que podrian presentarse al finid digla.

Como se analiza mas adelante, existe un aumentoergoal y en niameros absolutos, de las
personas mayores que ha dado lugar a que la adenibs@ convierta en objeto de estudio, desde
multiples perspectivas: antropologia, sociologiaditina, etc. Precisamente, uno de los
ambitos a tratar en el envejecimiento, como proesska muerte. En la vejez ésta se hace mas
manifiesto a través del fallecimiento de seresidasr(amigos, familiares, pareja) y da lugar a
gue sea un tema mas préximo y tangible que en<tapariores diferentes aspectos como el
miedo, la angustia y la influencia de factoresurales tendran su implicacion en la gestacion de

este concepto en los ancianos.

Razones por demas suficientes para que este geapal sscogido como el sujeto de estudio del
presente trabajo. Hallar un lugar en donde se pwsd@ntrar congregados a un grupo
significativo, no fue tarea dificil gracias al audel programa para el adulto mayor “ 60 y

piquito”.

12



2.1.- Programa 60 y piquito:

Entre 1990 y 2009 aumentd la poblacion de 15 af®$ éde 56.9 a a 63.1% de la poblacion
total) y de 65 afios y mas (de 4.3 a 6.2%), enrdetrio de la poblacion de entre 0 y 14 afios de
edad (de 38.8 a 30.7%{15)

Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Censles Ecuador (INEC) -Centro
Latinoamericano y Caribefio de Demografia (CELAD#)indice de envejecimiento para 2005
fue de 25% (adultos mayores de 60 afios/poblacidd @Aos). La esperanza de vida en los
periodos 1995-1999 a 2000- 2005 se incrementd gmabds sexos, pasando de 72,3 a 74,2
afios; para los hombres aument6 de 69,6 a 71,3y/gi@ra las mujeres, de 75,1 a 7.(32

Por ello, se ha creado la necesidad de las redeslfss de apoyo Social y de Salud, definidas
por el Ministerio de Salud Publica del Ecuador corfiostancias publicas y privadas, con
politicas, planes y recursos, que atienden adufimgores independientes y dependientes, para
mejorar su calidad de vid#0).

Entre ellas se ha disefiado Programa “60 y piqeitotoordinacion con las Secretarias de Salud,
Inclusién Social, Coordinacion Territorial y Paipacion Ciudadana, la Fundacién Patronato
San José y la Direccion de Deportes. Ademas, seebtblecido alianzas con el Consejo

Nacional de Discapacidades y Vicepresidencia &Refaiblica.

El programa esta enfocado a la dignificacion deéda y a la inclusion de las personas adultas
mayores, potenciando la salud, desde una concejmt&gral, centrdndose en la relacién de la
persona con su entorno, sea este, la familia, autehibarrio, comunidad, sociedad, reconocer
requerimientos especificos basados en la edadiselinmitaciones y en otras condiciones, sin
dejar de considerar a la persona en su integralidad

Ademas, reconoce Yy recupera la dinamica orgawezajue existente a nivel comunitario de

las personas adultas mayores. Fomenta la coneasbpiidad de todos y todas a la vez que

potencia las redes sociales y comunitarias.

El programa sera financiado con recursos provessentel Municipio de Quito. En cada
Administracién Zonal se han identificado 15 purdes'60 y piquito’, desde el mes de abril se
arrancé con el funcionamiento de alrededor de &fosuy progresivamente estan funcionando

los 120 centros del adulto mayor.

13



Los servicios estan distribuidos en tres paquétpsyo a la familia en subsistencia, proteccion
y afecto; Apoyo a la socializacién e integraciomaaitaria; y Apoyo a la inclusion social

integral.

En el primer paquete, Apoyo a la familia en subsisia, proteccion y afecto: se incluira las
atenciones en salud, prevencién de riesgos y atesglecapacitacion a la familia de adultos
mayores sobre los cuidados, prevencion de violepcmaltrato, asi como la promocion y

difusién de derechos y servicios.

El segundo, Apoyo a la socializacion e integragémunitaria, aborda como necesidades el
entendimiento, la participacion, el ocio y la cingdad. Incluye otros servicios de salud como
activacion mental y fisica, terapia ocupacionatjvimades turisticas y culturales, Quito Lee,

visitas programadas a museos, entre otras.

El tercero, Apoyo a la inclusion social integraifatiza las necesidades de identidad, libertad y
trascendencia. Este contara con espacios vitateénigos, servicios de no discriminacion e
inclusion simbdlica, programas de capacitaciéon pasjora de capacidades, habilidades y

talentos, asi como asesoria y capacitacion pareeedimientos econémicgso).

14



CAPITULO Il
MARCO TEORICO

3.1.-Perfil demogréfico y epidemioldgico de pacieas adultos mayores

El fendmeno del envejecimiento de la poblaciénuredecho de gran trascendencia social que
esta suscitando la atencion a maltiples nivelektigm econdmicos, socioldgico, bioético, y de
salud.

En términos estadisticos, el envejecimiento patet se entiende por el incremento de la
proporcion de personas mayores, asi como el increntie la edad media de la poblacién. Ello
es consecuencia de diversos factores: unos direxio® la disminucién de la mortalidad vy el
aumento de la esperanza de vida; que contribuger @ada vez existan un importante nimero
de personas adultas mayores en niimeros absoluttgsyindirectos, como es el descenso de la
natalidad, la estructura por edades o las migrasiajque también favorecen este aumesito.

El Ecuador ha experimentado una reduccion sostetedia tasa de mortalidad, sobre todo la
infantil, 11.7 por mil nacidos vivos, seguida pardisminucién de la tasa global de fecundidad
2.5 hijos por mujer” Si se mantiene este nivel,rhdlegado a un punto de reemplazo de una
generacién por otra de igual tamafio con el resultiedlargo plazo de crecimiento demogréafico

nulo y el envejecimiento poblacion&o0).

La longevidad ha venido aumentando desde medidelasiglo XX. En solo cinco décadas los
latinoamericanos incrementaron en 20 afios su em#ede vida al nacer. Se prevé que para

2050 catorce paises superaran los 80 afios, in@lBcuadot. (20)

La piramide poblacional mundial indica que duratae década pasada, se registr6 una
disminucion de la base de nifios y jévenes, connehsaniento de la punta por envejecimiento
de la poblacion)

En la ilustracion, se demuestra como la transidegmogréfica en el pais, modifica la proporcién
de personas de diferentes cohortes de edad. Lanaripramide (1950) con una base ancha que
refleja poblacion todavia joven, mientras en lgsisntes pirdmides(2000 y 2050) observamos

una dréastica modificacién en su estructura, lo cafieja un futuro cercano marcado por el

* Desafios y Oportunidades de una Poblacién que envejece - Centro Latinoamericano y Caribefio de
Demografia, Comision Econdmica para Ameérica Latina y el Caribe (CELADE, CEPAL 2006)
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envejecimiento sostenido de la poblacién, de masiendar al proceso ya observado en paises
industrializadog19).

Pirdmides Poblacionales - Ecuador 1950 - 2000 - 2050
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llustracién 1 “Proyeccion Social de la Tercera Edad en Ecuador@®7Fuente..MCDS.CEPAL, CELADE.

De acuerdo a la transicion demografica en la redéfas Américas, los paises se agrupan en
cuatro categorias de acuerdo al envejecimientaigeoblacion: Avanzada, Plena, Moderada e
Incipiente. El Ecuador se encuentra en la etapaNALE ACELERADA de envejecimiento
poblacional;’poblacion total segin proyecciones INEC para 2@tfesponde a 14.204.900. De

* Desafios y Oportunidades de una Poblacién que envejece - Centro Latinoamericano y Caribefio de
Demografia, Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CELADE, CEPAL 2006)
Desafios y Oportunidades de una Poblacién que envejece - Centro Latinoamericano y Caribefio de
Demografia, Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CELADE, CEPAL 2004)
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estos, el grupo las personas de 65 afios y masraismlbo afio, segin proyecciones del INEC

son 896.401, que representan el 6.30%).

Segun datos obtenidos por el centro de atencibeuidado al final de la vida en el Reino
Unido en las Ultimas décadas estamos asistiermlangnto gradual de la prevalencia de algunas
enfermedades crénicas, junto al envejecimientorpedgp de nuestra poblacion. El 1% de la

poblacién muere cada afio .El 85% de las muertasarcan personas mayores de 65 afiag.

Ligados a los cambios demograficos, se refiere mbiass en la distribucion de causas de
morbilidad y mortalidad que se expresa en difesefitemas, en distintos momentos, y se
explica por condiciones de procesos sociales, eai@os, culturales, educativos y politicos

Las causas de mortalidad en adultos mayores erd&icsa especifican en la Tabla. 2

Principales causas de mortalidad de adultos mayores de 65 afios
Ecuador 2009

Tasa *
i} J18 Neumonia, organismo no especifi- 1.839 6,01% 2124
cado
2 150 Insuficiencia cardiaca 1.408 4,60% 162.7
3 El4  Diabetes mellitus. no especificada 1.401 4.58% 161.8
4 121 Infarto agudo del miocardio 1.356 4.43% 156.6
5 167 Otras enfermedades cerebrovascu- 1.247 4.08% 144.1
lares
6 R54  Senilidad 1.144 3.74% 132.2
7 I11 Enfermedad cardiaca hipertensiva 1.141 3.73% 131.8
8 Cl6 Tumor maligno del estomago 1.064 3.48% 122.9
9 ELL Diabetes mellitus noinsulinodepen- 1.009 3.30% 116.6
diente
10 I10 Hipertension esencial (primaria) 796 2.60% 92.0
Las demas causas 18.187 59.45 2.100.99
Total 30.592 59.86 3.534.04

llustracion 2 Principales causas de mortalidad de adultos mayosele 65 afios Ecuador 2009. Tasa por 100,000
habitantesFuente:Base de datos estadisticas vitales INEC 2009.

En la poblacién adulta mayor la morbilidad tieneacteristicas especiales de presentacion,

especialmente en cuanto a la presencia de condabili“dos de cada 3 personas adultas
mayores reportan tener 1 a 6 enfermedades”. “Erided cognitivo se presenta en personas de
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60 afios y mas en dos de cada diez casos y se entgeronforme avanza la edad; asi en el

grupo de 65 a 74 afios es del el 17.0 % y en ebgiefy5 afios y mas es del 35.7%.”

En la ilustracion 3 se analizan las causas probat#emuertgb), vale la pena detenernos en
aquellas que podrian mantener al individuo en tedesde de invalides y falta de autonomia o
en las subitas que impedirian ejercer autonomia.

Muerte sUbita Probable que esté en buen estado de salud o para
(por ejemplo, la muerte accidental, caidas, mostrar la capacidad funcional normal, antes del
traumatismos) incidente que causa la muerte. Aunque es posible

gue una condicién asociada con uno de los grupos
inferiores esté presente, la causa principal de
muerte es trauma o accidentes

Enfermedad terminal (por ejemplo, cancer, Por lo general, los fallecidos en este grupo se

insuficiencia renal crénica, las enfermedades encuentran en el dltimo afo de vida. Requieren un

relacionadas con el VIH) gran gasto econémico relacionado con el
tratamiento..

Fallo Orgéanico Propensos a experimentar limitaciones a largo

(por ejemplo, insuficiencia cardiaca congestiva y plazo, agravados por los episodios agudos (con

enfermedad pulmonar obstructiva crénica) altos costos de las hospitalizaciones largas),

seguido de la recuperacién. Severidad de cada
episodio puede aumentar gradualmente, ,
llevandolo eventualmente a la muerte .

fragilidad Por lo general, debido a su avanzada edad, puede

(por ejemplo, disminucion neurolégica y otras mostrar disminucion del estado funcional antes de

causas frecuentes de muerte entre los ancianos la muerte. El patron de fallecimiento suele ser mas
gradual, caracterizado por la disminucion

prolongada.
otro Sus condiciones no se clasifican en otra categoria
(por ejemplo, aquellos que no en otra parte ya que no pueden mostrar patrones especificos de
categorizado) deterioro funcional o de utilizacion de los senvtci

llustracion 3 Causas probables de muerte

3.2. - Actitudes ante la muerte en el anciano

Segun Ericsson, todos los seres humanos en lasavetapas del ciclo vital atravesamaos por
una serie de crisis que permiten o no superardo®hios que se presentan en cada una de ellas,
pero especificamente en la adultez mayor la csisiselaciona con la evaluacion que hace la
persona de su vida y la cercania de la muerte estiicultura se asocia con el miedo ante lo

desconocido, al dolor y el sufrimiento, “Sabidurigs. “Desesperanza”, la primera logra un

> Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo del Ecuador, SENPLADES - Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (Ecuador), INEC -2010).
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sentido de integralidad y aceptacién de lo vividpoyvenir; la segunda, no acepta la realidad
inevitable de los cambi@82),(15).(43)

La llegada de la adultez mayor pone a la persotgawsmsin nimero de cambios y perdidas, que
de una u otra manera repercuten en la calidaddde su estabilidad emocional y trae consigo la

conciencia de saber que la muerte esta cada vezarGsg?)

Se encontraron varios estudios sobre actitudeslamteierte en personas ancianas, uno de los
mas relevantes, el estudio mexicasg),(@ €l se enuncia una caracteristica comin en América
Latina que desde la conquista espiritual hechdgmesparioles resulté en un rico sincretismo
religioso, en donde el concepto indigena de la mauprega paralelamente con las ideas
cristianas del més alla.

El discurso sobre la muerte se ve entonces ligatlacutiblemente con la creencia religiosa —
esencialmente la catélica— y la cultura prehis@dieterminan la percepcion y la actitud hacia

todos los fendmenos ligados a la muerte.

Ademas de estos condicionantes culturales, hayemutpie admiten que el grupo de edad puede
también determinar la percepciéon que se tieneeteh tobjeto de estudio, basandose en que el
concepto que se tiene de la muerte se modificafygroa a lo largo del desarrollo evolutivo del

hombre y por lo tanto, después de todo un ciclel enal se han ido asimilangzs).

3.3.- La familia en el proceso de envejecimientoduelo.
La concepcién del envejecimiento como un procesmab@dmite diversas dimensiones de

analisis, destacandose el abordaje social, cuykadmie analisis es la familia.
Las familias han sufrido una transformacion: deemedida se ha pasado a nuclear. Esta
transformaciéon no solamente tiene que ver con elend, sino también con la asociacion de
factores socialeg0).
La familia es la instancia mas intima y cercanasapgersonas ancianas y sin embargo segun
datos de Instituto Ecuatoriano de estadisticasng&e

 Mas de dos de cada diez adultos mayores vivers,simlorementandose con la edad,

llega a ser mas del 14% en mayores de 75 afios.
» Casidos de cada diez adultos mayores viven coorsguge

* El 22% hombres, 16% mujeres son viudos o viudas
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« El 30%” viven con su conyuge, hijos, yernos o nsgraietos, (familia extendidd).
Es importante recalcar que las variables cultursdeslas que marcan las decisiones al final de
la vida, ello tiene sustento en estudios previaiError! No se encuentra el origen de la
referencia.), donde se concluye que en comparacion con las Eerstanorigen negro y europeo,
los latinos y coreanos daban relevancia a la deciilectiva con la familia o incluso en eran
mas propensos a considerar decisiones de los csidadtradas en la familia, es decir sin que el
paciente reciba informacién sobre su diagndstipooadstico.
Generalmente la familia interviene activamente loencuidados al final de la vida. El apoyo
técnico, emocional y espiritual que el personaltado pueda brindar antes, durante y después
del mismo, son elementos indispensables para mejora&apacidad de cuidar, promover su

adaptacion a la situacion y prevenir el duelo soe#o.

3.4.- Dilemas éticos al final de la vida
Algunos conflictos éticos se plantean en los cuidaal final de la vida, sin embargo se debe

advertir que cada persona representa un casoyartic anico. La dificultad para encontrar
criterios éticos adecuados al final de la vidadeeen el llamado cosmopolitismo multicultural y
en la irreversibilidad de las decisiones, ademaafdetar a terceras personas (médicos, otros
profesionales sanitarios, pacientes y allegados)ali la importancia de los comités éticos en

este campo.

Es basico para tomar decisiones correctas y org@ntn las dificultades, conocer a fondo los
principios de la bioética, sin embargo cuando esiscontraponen crean situaciones que
cuestionan los conceptos, que en el campo meditbién se dan a conocer como buena o mala
practica clinica.

Abarcan desde el encarnizamiento terapéutico uinalcgdn terapéutica, en un ambito de
dominio médico, hasta la eutanasia, como afirmagiaatodeterminacién absoluta del paciente,
sin olvidar los cuidados paliativos, que constituya valioso intento de encontrar un adecuado
punto intermedio entre los dos extremos anteridiay. que afadir el rechazo al tratamiento, el
llamado principio del doble efecto o del voluntaiidirecto, la nutricion e hidratacién

artificiales y, por supuesto, las instruccionesvig® cuyo eje fundamental es el de la tension

®Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo del Ecuador, SENPLADES - Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (Ecuador), INEC -2010).
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capacidad-incapacidad, desde el momento en queensana, mediante el mecanismo de la
autonomia prospectiva, establece documentalmergqaedaguiere que se haga o no se haga en
relacion con su salucb)

Obstinacion terapéutica o encarnizamiento terapéutio
En el vocabulario de la ética se utiliza “distangsipalabra de origen griego que
significa “muerte dificil o angustiosa”-. Indica lgilizacién en el proceso de morir de

tratamientos que no tienen mas sentido que lamgakion de la vidg3)

El rechazo al tratamiento, la abstencion terapéutie y la limitacion del esfuerzo

terapéutico
Todo adulto tiene el derecho y la capacidad pac&ilesi acepta 0 no un tratamiento
médico, incluso si su rechazo conlleva el riesg@melucir un dafio permanente a su
salud o conducirlo a una muerte prematgyd&l no consentimiento de una persona
enferma no admite objecién por parte del profesigrilebe respetarse. En estos casos
no se puede hablar de «eutanasia pasiva», sindesirapte de derecho a la integridad
de los enfermos y del deber profesional de redpetams), (8) Esta claro que el
profesional debe asegurarse, sobre todo en los chificiles, de que la autonomia sea
real, que la decision sea licida y que la demardacsherente. Y hay tres requisitos
fundamentales para considerarlo asi, todos neosesalibertad, competencia e

informacion.

Calidad de vida
Puede entenderse como una evaluacion personalp(dplo paciente) o como la
evaluacién de un observador. Se distingue, a vemdse calidad de vida limitada,
calidad de vida minima y calidad de vida por deloiominimo. Con estas expresiones
se trata de encontrar criterios objetivos con s pedir los juicios de valor que sean
aceptables por todgs).

Eutanasia
Accién u omision, directa o intencionada, encamenadprovocar la muerte de una
persona que padece una enfermedad avanzada oderanpeticion expresa y reiterada
de esta. Se distinguen dos tipos: pasiva y actsrdaidio asistidd1)
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Intervencion Definicion Lugares donde es
legal

Eutanasia activa voluntaria  Administracion intencional d Bélgice

medicamentos u otras intervencione Paises Bajos
para causar la muerte de un pacieni
con el conocimiento informado del

pcte.
Eutanasia activa Idem , pero el pcte. pesar de ha Ningun sitic
involuntaria estado capacitado para dar su

conocimiento no lo hizo

Eutanasia pasiva Omitir o retirar tratamientos médic  En todas part

que prolongan la vida y dejar que la
persona fallezca

Suicidio asistido por medico Un medico proporcion Oregdn Suiza Bélgir

medicamentos u otras intervencionesPaises Bajos
entendiendo que este las usara para
suicidarse

llustracién 4 Tipos de Eutanasia

El principio del doble efecto o del voluntario indiecto
Reconoce que, las personas tienen que adoptaroesisque producen, segun las
circunstancias, efectos deseados e indeseadogaiemiinente, de tal manera que no es
posible separarlos.

Los cuidados paliativos
Un tipo de cuidados guénen en cuenta a la totalidad de la personapku fisico y
su agonia psiquica, con la finalidad de aliviards@omas de enfermedades incurables

en esta fase terminal, cuando ya no se puederiuaatuar sobre las causas del mal.

Nutricion e hidratacion artificiales
Existen dos posiciones: la primera entiende satqulimientos médicos sujetos a
criterios que pueden resultar injustificadamentejudeciales, no formando parte
siempre de los cuidados paliativos. La segundanaggta, que son necesarios para

asegurar la comodidad y dignidad del paciente.

Objecién de conciencia
La negativa de los profesionales sanitarios azaalina prestacion sanitaria obligatoria

0 a cooperar en ella, por considerarla contrasia @onciencia.
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3.5.- Legislacién ecuatoriana

Segun el Art. 66 numeral 2 de la Constitucion dRégublica del Ecuador, se garantiza a las
personas el derecho a una vida digna; en correlacid ello en el 2007 el Ministerio de Salud
Publica promulgé las Politicas centradas en un Mode Atencién en Salud basado en la
familia y la comunidad, con enfoque interculturdé género, intergeneracional y territorial

basado en los principios de la Atencion Primari&dieid(19)

El modelo toma en cuenta a las personas adultasresgycomo sujetos de derechos. Por ello la
Constitucion de la Republica del Ecuador (2008)yesg: Articulo 36.- “Las personas adultas
mayores recibirdn atencién prioritaria y especaa& en los ambitos publico y privado, en
especial en los campos de inclusion social y ecargyry proteccion contra la violencia”, en

consecuencia: el Estado garantizard los derechasldiéo mayor20).

La Ley del Anciano, por su parte, se constituydiea norma de caracter obligatorio y perma-
nente, que versa sobre materia de interés partigufarecautela los derechos econémicos,
sociales, legales y de prestacion integral, deécdesvmédicos asistenciales, a favor de todas las
personas mayores de 65 afios de edad. En ellaa#igarel derecho a un mejor nivel de vida.
Ademas se especifica el papel que deben desempeilar ejecucion las distintas instituciones
nacionales creadas en la norma, como son el hustitacional de Investigaciones Gerontologi-

cas, adscrito al Ministerio de Inclusion Econémjicgocial (MIES).
Es indispensable dar a conocer en resumen cualdgssderechos del anciano:

“En particular, el Estado tomara medidas de:

1. Atencion en centros especializados que garansgenutricion, salud, educacion y cuidado
diario, en un marco de proteccion integral de deecSe creardn centros de acogida para
albergar a quienes no puedan ser atendidos pdamilg@ares o quienes carezcan de un lugar
donde residir de forma permanente.

2. Desarrollo de programas y politicas destinadfmsrentar su autonomia personal, disminuir

su dependencia y conseguir su plena integracidalsoc
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4. Proteccion y atencion contra todo tipo de viclanmaltrato, explotacién sexual o de cual-
quier otra indole o negligencia que provoque taigmciones. Atencion preferente, en caso de

todo tipo de emergencias y desastres.

8. Proteccion, cuidado y asistencia especial cuanft@n enfermedades crénicas y degenera-

tivas.
9. Adecuada asistencia econémica y sicolégicaagagarantice su estabilidad fisica y mental”

Otras normas legales son: el Cédigo Civil, el Codienal, el Codigo, la Ley Organica de
Régimen Municipal, la Ley Orgéanica de Régimen Rroial, la Ley Organica de las Juntas
Parroquiales, la Ley de Prevencion, Protecciongnéin Integral de las personas que padecen
de diabetes, entre otras. En ninguna se aludeasiailidad de dar directrices anticipatorias al

final de la vida.

Se especifican los derechos a una atencion médge,da no ser discriminados, a la
confidencialidad, a la informaciéon y a decidir ®sl ecuatorianos aceptan o declinan
determinados tratamientos médicos, ehds de Derechos y Amparo al paciernfambién se

especifica en eCodigo de Etica Médica Ecuatoriafi@ste Gltimo incluso es ain mas explicito,

llevando a temas préacticos como se cita:

- “En casos graves o de incurabilidad, el médico dahiear oportunamente a los
familiares y al enfermo;

- Todo tratamiento que conlleva riesgos requierergeprevia autorizacion del enfermo
o de sus familiares;

- El médico debe atender el paciente que presemiictad o incurabilidad,;

- El médico debe respetar las creencias religiodgsageente;

7 cODIGO DE ETICA MEDICA :Acuerdo Ministerial 14660-A. Registro Oficial 5 de 17 de Agosto de 1992
NOTA GENERAL.:

Por Resolucién del Tribunal de Garantias Constitucionales No. 023 - 93 - CP, se declara inconstitucional
de fondo y forma al cédigo de ética médica. Falta confirmacién de sala constitucional de Corte Suprema,
publicada en Registro

Oficial No. 132, de 18 de Febrero de 1993. La Corte Suprema declara la nulidad de la Resolucion del
Tribunal de Garantias, por Resolucion publicada en Registro Oficial No. 300 de 20 de octubre de 1993.
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- El médico debe informar el paciente o los famikasebre el diagnéstico refiriéndose
Unicamente a la enfermedad encontrada;

- De la eutanasia:

- El médico no puede abreviar la vida del enfermo;

- Si se establece la muerte cerebral, no son neagdas acciones excepcionales para
prolongar las manifestaciones vitales;

- En caso de situaciones insalvables o incompatitesla dignidad de la persona, el
médico y los familiares pueden decidir suspendepfocedimientos extraordinarios. “

En los dltimos afios se ha ido perfilando el cormelgt muerte digna y voluntades anticipadas.
De acuerdo a la Asociacion Ecuatoriana de Bioéticiestamento Vital como documento legal,
se encuentra instaurado de manera opcional, reoiente. Ademas, ha difundido por via
electrénica un video de reflexidn sobre el temang propuesta de testamento vital (Anexo 3).
Sin embargo para la acogida de dicho documentoeessario socializar el concepto de
directrices anticipatorias ante la muerte desamfelque de pacientes no terminales, pero que se
encuentran en proceso de asumir enfermedades aséroe potencialmente llevan a
complicaciones que llevarian a un estado de diffoinunicacion de los deseos ante su

enfermedad.

Reconociendo que puede haber dificultades practiéBsas o legales, explicitamente en
pacientes inconscientes o legalmente incapacitaopromulgéd la Declaracion de Lishoa

Aplicable internacionalmente y en el pais. Valpdaa citar los enunciados de forma literal:

“4.- El Paciente inconsciente.- Si el paciente @stdnsciente o no puede expresar su voluntad,
se debe obtener el consentimiento de un represergal, cuando sea posible y cuando sea

legalmente pertinente.

b.- Si no se dispone de un representante legalngsesita urgente una intervencion médica, se
debe suponer el consentimiento del paciente, a sngu® sea obvio y no quede la menor duda,
en base a lo expresado previamente por el pa@gude conviccion anterior, que éste rechazaria

la intervencién en esa situacion.

® Declaracion de Lisboa sobre los Derechos del Paciente: Adoptada por la 34a Asamblea Médica Mundial,
Lisboa, Portugal, Setiembre/Octubre 1981
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5.- El Paciente legalmente incapacitado

a.- Incluso si el paciente es menor de edad o legd&imente incapacitado, se necesita el
consentimiento de un representante legal, cuanddegglmente pertinente; sin embargo, el

paciente debe participar en las decisiones al n@&gume lo permita su capacidad.

b.- Si el paciente incapacitado legalmente pued®aitadecisiones racionales, éstas deben ser
respetadas y él tiene derecho a prohibir la enlegaformacion a su representante legal.

c.- Si el representante legal del paciente o umsopa autorizada por el paciente, prohibe el
tratamiento que, segun el médico, es el mejor papaciente, el médico debe apelar de esta
decisiéon en la institucion legal pertinente u oa.caso de emergencia, el médico decidira lo

gue sea mejor para el paciente.”

3.6.- Situacion Internacional
Los derechos fundamentales de la persona repradartalumna vertebral en toda constitucion.

La conciencia universal acerca de la dignidad geefaona se ha internacionalizado en el poder
constituyente de infinidad de paises ya que a ta He dictar nuevas constituciones ven a la
persona no s6lo como mero participante de la vidiiga del Estado, sino también como un ser
de especial consideracién que necesita de la piotey tutela estatal que le garantice los
minimos éticos que le permitan desarrollar susnopoat#dades intelectuales y satisfacer sus

necesidades sociales, espirituales, econémicasgy)etc

El Convenio para la proteccion de los derechos hosa la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y laiche] conocido también de manera abreviada
como Convenio de Oviedo, es el precedente normdtévas voluntades anticipadas en Espafia.
El gobierno de Espafia promulgé la ley 41/2002, 4leld noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente (LBAP), que ha tenido ummelo normativo posterior en el resto de

las comunidades auténomas regulando las voluntadieipadas en su ambito territorial,(7)

El Parlamento de Catalufia abrié el nuevo milenio woa ley (21/2000) sobre el derecho a la
informacién sanitaria y a la autonomia del pacieg&rror! No se encuentra el origen de la

referencia) con la cual seguia la estela del Convenio del €jorde Europa de 1997 y que fue
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refrendada por otra basica de ambito estatal (82)29 por laDeclaracién Universal c
Bioética y Derechos Humanos (20( (34)

Estas iniciativas legislativas no hacen mas qukejaefel gran cambio en el campo de
sanidad y positivizar unos nuevos derechos del enfermo, entre :(13)

A saber lo que se sabe

Ala asistencia sin sobre él y a acceder a
discriminacioén; donde esta la
informacion;

A la integridad

A consentir y a
rechazar lo que se le
propone, y a preverlo

anticipadamente; y

A preservar la
intimidad y a exigir
confidencialidad

llustraciéon 5 Derechos del EnfermoComité de Bioética de Catalufia.

La experiencia estadounidense inicia en 1967 cyamana reunién de la Euthanasia Soc
of América, se lanz6 por primera vez la idea dedaoumento escrito, un 'stamento"”, este
permite a la personen buenas condiciones mentales expresar su voler el caso de que no
pudiera expresarla, por incapacidad fisica o memtalcasos de enfermedad irreversibl
proceso terminall). La evolucion de la medicina y los casos judiciales conflictivos puso
manifiesto dos limitaciones basicas de los testamsernitales. El primer problema era que n«
sabia quién era el responsable de interpretardesod del paciente. Otro era que su car
genérico hacia difil saber si una determinada medida terapéuticaretanen un caso concre
era afectada o no por la declaracién de intencidP@s solucionar ambos problemas hubo
crear nuevos documentos entre ellos "poderespiesentacion” (power of attorneque a la
larga llevaria a la creacion de los "poderes" dfipes para las decisiones sanitarias
sustitucion (Durable Power of Attorney for Healtar€ o Health Care Powers of Attorne
Estos "poderes" consisten en un documento dondejetio desiga a una o a varias persol
como posibles sustitutos suyos, para que actuemgomancia con los valores o deseos qt
haya expresad¢se).
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Asi, comenzaron a incorporarseles referencias a@bgdi a la aceptaciébn o rechazo de
determinadas terapias: quimioterapia, ventilacid@tamica, reanimacion cardiopulmonar, etc.
Esta complejidad ha llegado al extremo de desarrebluntades anticipadas especificas para
enfermedades concretas, como la enfermedad pulmabsructiva cronica, la insuficiencia

renal crénica terminal o el sidas)

A pesar del enorme desarrollo legislativo, a finale los afios ochenta se calculaba que sélo
entre el 10 y el 12% de los norteamericanos halfiilnado un testamento vital o

cumplimentado un poder de representa¢ténentre las razones para ello, se encontraban:

* Las organizaciones médicas responsabilizaban sixalente a los pacientes sobre la
ejecucion o difusion del testamento vital ya que se tomaba como uno de los
qguehaceres de la practica diaria

* Los médicos confesaban sentimientos de incomoditadblar de ello y tendian a no
incluirlas en sus conversaciones con los pacientes.

* La mayoria de los ciudadanos y médicos soliangpene el hecho de tomar medidas

anticipatorias a la muerte sélo atafie a los pazsearicianos o a los enfermos crénicos.

Datos que fueron obtenidos en el estudio SUPPORTegLel acronimo d&tudy to Understand
Prognoses and Preferences for Outcomes and Riskeeafmentsa mediados de los noventa,
en 1994, que se volcaba a hacia la manera en lanqd&os, enfermeras, familiares y 9.105
pacientes de 5 hospitales docentes de nivel tercigilizaban las voluntades anticipadas en los
Estados Unidos, posterior a la implementaciéon deldya federal de 1991Patient Self
Determination Ac{PSDA). (9)

Fue desarrollado en dos fases, descriptiva y deviencion. La primera fase, descriptiva, se
realizo con 4.301 pacientes, trataba de recabas dabre el proceso de atencién de 9 categorias
patolégicas de inclusiéon. La segunda fase se aplié@04 pacientes divididos en dos grupos.
Uno de control, el 45% de los pacientes, y otrdndervencion, el 55% de los pacientes. La
intervencion trataba de mejorar el proceso de atenanalizado en la fase | mediante dos
grandes estrategias: la mejora de la previsiéngstara y la mejora de la comunicacién y de la
toma de decisiones con el objeto de mejorar |afaation y los resultados. Para esta segunda
estrategia se introducia la participacion de udarerera entrenada especialmente para facilitar

la interaccién entre pacientes y profesionalestadns. Una de sus tareas era impulsar el
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cumplimiento de voluntades anticipadas por losgudes y estimular que fueran respetadas por

los médicos.

Finalmente los resultados mostraron que solo ék4@e los pacientes habian hablado con su
médico sobre el pronostico de su enfermedad y quel 80 % de los casos los médicos
interpretaban errbneamente las preferencias dekmiac Ni la PSDA ni la intervencién
realizada en la fase Il del SUPPORT consiguierojpraede forma significativa la forma en la
gue se tomaban decisiones al final de la vida: umeaté significativamente el porcentaje de
cumplimentaciéon de voluntades anticipadas. Y enhasicocasiones, aunque hubieran sido

cumplimentadas, a la hora de la verdad los médicdas respetaroii), (7)

Por eso, tras el SUPPORT fue emergiendo la corieiethe que el futuro de la toma de
decisiones no deberia descansar de manera Un&laderarrollo de las voluntades anticipadas,
sino en una concepcién mas amplia e integral aelgso de toma de decisiones. Esto es lo que
se ha dado en llamar Advance Care Planningplanificacion Anticipada de las Decisiones
donde se plantea la necesidad de reorientar toglstriategia de implantacion de las voluntades
anticipadas, no centrado en el documento come tainstituyéndola como una herramienta y
no un objetivo-. En lugar de ello, se considera@itexto psicoldgico, cultural, familiar y
comunitario; ademas de procesos de comunicaci@razefentre profesionales, pacientes y

familiares lo que ayudaria a mejorar la calidadahde las decisiones al final de la vid@g.

3.7.- Voluntades Anticipadas - Directrices anticipsorias - Planificacion Anticipada
de las Decisiones Sanitarias
Las voluntades anticipadas se entienden como unegrion del consentimiento informado y

de la facultad de autodeterminacion decisoria ¢iemipo. Tienen como fundamento principal el

principio de autonomigss), (14)

El concepto asignado por la Comunidad Valendize® documento mediante el que una
persona mayor de edad, o menor emancipada, cortidapaegal suficiente y libremente,
manifiesta las instrucciones que sobre las actonasimédicas se deben tener en cuenta cuando

9 Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Generalitat, de Derechos e Informacion al Paciente de la Comunidad
Valenciana. DOCV num. 4430, de 31 de enero de 31 de enero de 2003, pags. 2222-34.
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se encuentren una situacion en la que las cirauriagaque concurran no le permitan expresar
libremente su voluntads).

El Documento de Voluntades Anticipadas va dirigidianédico, o equipo médico, responsable
del paciente en ese momento.

Entre sus objetivos cuentan:

» Prepararse para el proceso de morir y todos losctsp que implica. Entre ellos, la

situacion de incapacidad,

* Ejercer en la vida diaria el derecho a la automprihévarlo a la practica expresando

preferencias en los cuidados y tratamientos.

» Familiarizarse con la idea de morir. Buscar y etr@s recursos para enfrentarse con
naturalidad y tranquilidad a la muerte. Apropiadekacontecimiento de la muerte como
una parte mas del proceso de vivir.

» Aliviar el impacto emocional de la persona designpdr el paciente para representarle

cuando él no sea capaz de decidir.

» Entender el documento escrito y firmado como lenditparte y la menos importante del

proceso de planificacion.

* Maximizar el encuentro y la comunicacién sobredeseos del paciente entre todas las

personas implicadas: paciente, representante,sowofdes, familiares y amigo&™

De tal suerte que el principio de autonomia se d#oen dos dimensiones concretas y unidas
entre si: La informacion como derecho del pacigrgeconsentimiento como obligacién para el

médico.(38)

Como se menciond anteriormente, en varios paisdesgrrollo de voluntades anticipadas ha

dado grandes avances llegando a formar programastnategias para la difusién de

10 *Objetivos de la Planificacion Anticipada, segun Peter Singer y Douglas K. Martin.(Singer P, Martin
DK et al, 1998-1999)

30



planificacion anticipada de las decisiones, inclus® especifican diferentes tipos de

manifestacion de preferencias de cuidados al fieda vida.
En principio se esclarecen los términ@); (39), (37)

a.) Declaracion de deseos y Preferenciaseste es un término que abarca en resumen los
deseos expresados verbalmente, en relacion cartuso fratamiento y cuidado. Pueden
cubrir cuestiones médicas y no médicas. Se utdimndo se determina los mejores
intereses de la persona en el caso de que piecdpdaidad de tomar esas decisiones.

b.) Decisiones Avanzadas o Testamento Vital (TVxe refieren a la documentacién sobre
las preferencias en cuanto a recibir o no, tratatméemédicos, pudiendo especificar las
circunstancias particulares (hipotéticas). Enterdigor cuando la persona ha perdido
la capacidad de dar o negar su consentimient@t@ntiento. La evaluacion cuidadosa
de la validez y aplicabilidad de una decision@péida es esencial antes de ser utilizada
en la practica clinica. Aplicables Unicamente en paises donde existe leyes que lo

respalden.

c.) Planificacion anticipada de decisiones (PAD):es un proceso voluntario de la
discusion sobre el cuidado de futuro entre un iddivy sus proveedores de atencion,
independientemente de la disciplina. Los deseowiththles, familiares y amigos
pueden ser incluidos. Se recomienda que con acuksldimdividuo esta discusion sea
documentada, revisada periédicamente, y comuniealda personas involucradas.

Entre los programas difundidos, se toma el ejerdplaguia NICE (National Institute for Health
and clinical excelence de UK (United Kingdom)). &storma define las mejores practicas
clinicas dentro de Planificacién anticipada de slenes al final de la vida, abarca todos los
servicios de atencion prestada por el personalatled y asistencia social al adulto que se
acerca al final de la vida. También cubre apoyasadmilias y cuidadores de personas en estos
grupos. Hace frente a tres dimensiones de la chleficacia clinica, seguridad del paciente y

experiencia del pacientg2)

31



El gobierno del Reino Unido brinda respaldado agmmas continuos en la aplicacion
competencias y principic(1l). Se enuncian primeramente los pasos para el rmanejo de
cuidados al final de la vida. (llustracior

— |dentificar o Acceder o1 Planificar

Pctes. que Permitir se Desarrollar un
podrian estar provea plan de accion
en ultimos Planificacion de la atencidn.
afios de vida anticipada de

decisiones al

final de la vida >

llustracién 6 Pasos para el mejor manejo de cuidados al final da vida

En primera instancia se proctidentificar a los pacientes que podrian estar en los Gltimos
de vida. Para conocer las opciones en los cuidados es miecaesarcarnos al concepto

enfermedad terminal, dado gsuponen un importante reto y un problema de salbdiga pare
los gobiernos. Le adelantos conseguidos con los avances en meedicitas Ultimos decenio
en el tratamiento especifico del cancer especificéen han permitido un aumento significal
de la supervivencia y calidad de vida pero ha «aad nuevo grupo de sobrevivies, los
llamados enfermos terminales. Las caracteristicasdgfinen a un paciente como termina

especifican en llustracion

Presencia de numerosos
Presencia de una Falta de posibilidades problemas o sintomas
enfermedad avanzada, razonables de respuesta al intensos, mltiples,
progresiva, incurable. tratamiento especifico. multifactoriales y
cambiantes

Prondstico de vida inferior a 6
meses.
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llustracion 7 Caracteristicas del Enfermo Terminal

Pese a que el programa promovido por el Reino Us@@nfoca a aplicar la planificacion
anticipada a este grupo en particular. Tambiémeaaa que los individuos en general deberian

ejercer su derecho a la autonomia y que el serdielsalud deberia ofertarlo.

El énfasis que el presente estudio realiza sobaplatar programas similares en los adultos
mayores, se ve plenamente justificado en el inaneongorcentual y en nimeros absolutos de
de este grupo de poblacion (ya especificados) helldado lugar a que se convierta en objeto de

estudio desde mdltiples perspectivas (antropolsgiciplogia, medicina, etq33).

Ya identificados el siguiente paso es el permiliraeceso a los servicios necesarios,

considerando evitar reducir su atencion a lo biolig

La evaluacion de los sintomas fisicos debe bassrasma version modificada de anamnesis y
exploracion fisica tradiciondl), tanto en el paciente terminal como en el ancippgador de
multiples patologias. Se orienta a tratar las Gadedos sintomas también buscan identificar el

grado en el que ellos interfieren en la calidadlide, tal como se describe en la ilustracién 8

FiSICOS PSICOLOGICOS

Dolor Ansiedad

Fatiga y debilidad Depresion

Disnea Desesperanza

Insomnio Pérdida del sentido de la existencia
Sequedad de la boca Irritabilidad

Anorexia Falta de concentracion
Nausea, vomito Desorientacion

Estrefiimiento Sindrome confusional (delirio)
Tos Perdida de la libido

Edema de extremidades

Prurito

Diarrea

Disfagia

Mareo

Incontinencia fecal y urinaria
Parestesias
llustracién 8 Signos y sintomas frecuentes en los enfermos enpetaerminal

Es imprescindible que se atienda también las rdadss sociales y espirituales de las personas

gue se acercan al final de la vida. Deben contar ajmyo personalizado de acuerdo a sus
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preferencias. Ademas instar a la participacidrias@ independencia durante el mayor tiempo

posible.

Las familias y los cuidadores de las personassquacercan al final de la vida deben recibir
evaluaciones completas integrales en respuestaresaesidades y preferencias cambiantes, y el

apoyo integral adecuado a sus necesidades acyyaleferenciag?3).

Las personas directamente afectadas por la mderte familiar deberian poder comunicarse
con los proveedores de salud, quienes de una maeesible, ofrezcan apoyo emocional y
espiritual adecuado en el duelo inmediato y de &omontinua, segin sus necesidades y
preferenciag26). Todos estos enunciados especificados en lostaspgaonsiderar durante la

enfermedad y duel@4), se esquematizan en la tabla 9.
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1. MANEJO DE LA 2.Fisicos 3. PsSIcOLOGICOS
ENFERMEDAD e ot Bl o e e e
Diagnogis primaria, rognosis; N vei de cangciansia, sogrisian 5 o s
eoresisn, &
preben F ureifn, seguidad, matersies >
Ciagnosis secundaries (par Mator (par sampis Em osones (par ejempia, anfads, anguslis,
sampla, damencia, disgnosis Jrpre] 1‘! Br’-l-‘n.:‘.‘.'&;kdﬂﬂ esperanza, soiedad)
DR HUIALAAER, LS S8 A OBk, g X 4 i X " 5
raLma) Sartidos {poraismpla, oids, :fed-:‘w sjlampio, sbandsng, capmes,
viata, offata, gusio, lasia) i 4
Dietarions asosisdoy |por . .
semoln: geinog, Slagues, Flisigeas [por ajampia, Conltol, dignidad wads pandansis
latio de drganas) reapirasan, i uiasitn Conflisis, cups, ssirés, ssum it reapueaiss
Suceant Arventis {por Sexag Imagen de uee mE e, aukheslins
fj;:m:p:a‘.ﬂ?e:m Eialrcn. Fividos, nuiricidn, heridas
Maraiss Habitas {paraampls, sleannl, tahea)
oA O 4.S0CIALES
Veiores culurses, sreencias,
8. PERDIDA aracteristicas g Clisas
DOLOR Darmoorill s - Raamnneg, roies son s lamia,
; e : _— amigoa, comunidad
— armacidn de contacto
" Aisiamisnts, spandans, rezanciissin
Dl [ por sjempis, 8508 Cultura { etnla, idia :
axirien, SAERAlOT) PR Ammianle sagum, ses safariants
Pianilieacian del dusis, e e . Privasided, inl midsd
hen T —— FUlAas, flUis, (eime, vOLB50 8E
PR Sk e N Rasuraos linansens, naslos
caclén, afabetizacis Laga [pooe s 5 Annaa488 nar
nagocios, para cuidsdos de le saiud,
(NSCApECIOanEE diraslly oa avanzades, Ulima desen
Inalama e, bacslisie sl
7.CUIDADOS AL FINAL Proiecsian al cuidadar da i famiia
DELA VIDA/ Saguridad, mpasiog da susiadia
MANEJODE LA 6.p cTIcOS
MUERTE -PRA
Cierre de s vids (Traizaciin de &du;a’”:adg:g:;fmm 5. ESPIRITUALES
mﬂa. wigtnn A re s nnes desie demaatisas) o —
o - Al - Exatansial lrsacan danal
niregs de press coass, dinera,
Atganns, pansamsniod) C-epanciarion, mascolag Vi, craancsas, practeat, afinidadss
: : Accesas lelsfana, : :
Cragzisn del legada i Cangsjeros sapinlusies, rlusies
Preparacidn pars s muerls ssperads Shnbolas, BHns

llustracién 9 Aspectos comunes en la enfermedad yelo

En cuanto a la planificacion en si, se ha sisteadd con el uso de nemotecnias que recuerdan

al personal de salud los puntos a trg24).
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Presentar el tema

Revisar las preferencias del paciente

Actualizar las disposiciones del enfermo

Discusién estructurada del escenario y paciente

llustracién 10 Fases de la Planificacién de cuidados anticipac
8.- Objetivos asistenciale
En la situacion de progresion de enfermedse llegan a agotate forma razonabllas terapias
conocidas como curativas. Es cuando se vinecesario replante&os objetivos terapéutic, a
la promocion del confort del enfermo y su famikara realizarlo de forma sistematica se dt
tomar en cuenta los siguientes puntos, enunciaatos! grupo Framewor(22).

» Comunicacion: Asegurar que lanformacion sea completa y entendible. Expl
deseos y expectativas. Reaccionar con en

» Coordinacioén: El enfermo y la familia son la unidad a trat@ompartir las opciones ¢
el tratamiento

» Control de sintomas Elaborar un plan con objetivos reales

» Continuidad en los cuidados Revisar y resumir periédicamente el ¢

» Cuidados de soporte Cumplir con el plan, considerar camt

» Cuidados en fase de muerteApoyo espiritual y de acompafamiento al pacierige
familia
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Comunicacion

Cuidadosen fase de

muerte Coordinacion

Decisiones

Cuidados de soporic Control de sintamas

continuidad de
cuidados

llustracién 11 Obijetivos asistenciales
9.- La documentacion de las decision
No hay un format@stablecido pa hacer un registro ddiscusiones avanzac de planificacion
de cuidadoy en los caso de los paises donde no existen tpyesespalden su uso, es me
claro su utilidad. Sin embargo el hecho de plaaifjanto al paciente los posibles desenlace
su salud y verbalizar o documentar en la histolinica sus decisionese frente a estas
probabilidades no remotas provee de apoyo a la tertomar decisiones en caso de qu
individuo no pueda expresarlas, lo que permite ta@macuenta la autonomia del paciente, lil
de cargas emocionales a los familiares y es obvite (til paralas personas involucradas el
cuidado de saluflituro. (Anexo 5
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CAPITULO IV
OBJETIVOS

4.1.- Generales:
* Analizar las preferencias ante las decisionesal fiel la vida de las personas mayores

de 60 afios del “Proyecto 60 y piquito” de la pamagConocoto, cantdn Quito,
provincia de Pichinchd&cuador en relaciéon a su abordaje y planificacion apéida en
ambitos bioldgico, socio — cultural, psicologicespiritual.

4.2.- Especificos:
» Indagar y exponer las preferencias de los paatitgs del estudio, en cuanto a la forma

y momento de dar a conocer sus deseos (en caser facerlo) al final de la vida.

» Conocer la relevancia que dan los entrevistaddes alilemas, valores culturales y
religiosos segln su perspectiva, en sus decisarigal de la vida.

» Identificar las reacciones de las personas maydeesesenta afios al expresar sus

preferencias al final de la vida.

HIPOTESIS

Cabe suponer por el contexto cultural ecuatoriamooltenciéon de respuestas generales
posiblemente fatalistas.

38



CAPITULO IV

INSTRUCCIONES OPERATIVAS - METODOLOGIA DE LA
INVESTIGACION

4.1.- Disefio:Estudio cualitativo de caracter etnografico
En lainvestigacién cualitativala intencién es penetrar profundamente en la cgjidpd del

hecho social a investigar y trabajar con pocosscpaca profundizar el significado del objeto en

estudio.(43)

4.2.- Participantes y Muestra:
El estudio se realizé en personas adultas mayoeesan parte déPrograma 60 y piquito”en

el Valle de los Chillos, de la parroquia Conocatantén Quito, provincia de Pichincha. La

seleccion fue intencional, tomando en primera im@talos criterios de inclusién y exclusion.
CRITERIOS DE INCLUSION

 Hombre y mujeres mayores a sesenta afios que gertenal grupo del proyecto de “

sesenta y piquito” de la ciudad de Quito
CRITERIOS DE EXCLUSION

» Pacientes que no deseen participar en la entrevista
» Pacientes con dificultad para comunicarse
» Pacientes que en mini mental test con score bajo

* Paciente institucionalizado

4 .3.- Herramientas:

4.3.1.- Observacion:

En primera instancia la investigadora tuvo la apodad de observar la dinamica grupal
caracterizada por el comparferismo, dinamismo ynogtio reflejado en las actividades

grupales.

Se procurd conocer y observar a dos de los gruposdiiitos mayores pertenecientes al

programa, cada uno constituido por 20 personasemegl se tomo datos generales y aplico el
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mini mental test. Fueron tomados en cuenta solis pérsonas que cumplian los criterios de

inclusion

4.3.2.- Entrevistas:

Los grupos conformados son homogéneos y muy vidoslainos con otros por lo que se
decidié empezar con entrevistas individuales. Lrirmgros datos obtenidos permiten conocer a
la poblacién a estudiar. De ellos se realizaron 2@trevistas seglin los criterios antes

mencionados, obteniéndose una vision global debapion a estudiar.

Las entrevistas se realizaron, en algunos casokysehogares de los participantes, o en las
instalaciones de reunién del grupo. La duraciérmedio de las entrevistas fue de 30 a 60

minutos.

4.3.2.1.- Guién de la entrevista:
Para la realizacién de las preguntas se acudiGaaMatico Familiar, especialista también en
Cuidados Paliativos, docencia y vasta experiential enanejo de situaciones relacionadas con
el final de la vida. Las preguntas se han ido nalido para clarificar los conocimientos para
los entrevistados y en busca de respuestas cadma&zentradas a responder la pregunta de

investigacion. Se enumeran en el Anexo 6.

4.3.2.2.- Plan de analisis de datos

Se ha cumplido con un ciclo espiral de analisissieompone de los siguientes elementos:

* Familiarizacion
» Cadificacién
» Reflexiéon

e« Contexto

+ FAMILIARIZACION: Cada entrevista fue grabada en &ug posteriormente transcrita.

« CODIFICACION: De cada entrevista se analizd los datos arrojpdo! discurso de
los participantes, donde prima el uso del lengsein sus estructuras basicas dadas
por: ideas ndcleo, sintagmas, modos de predicaciiados de referencialidad,
intensidad de comentario, lo dicho y no dicho *stedormente estos fueron agrupados

en un libro de claves o cédigos con ideas cestrale
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Las respuestas literales escritas fueron incorpsrath un solo documento usando un
paquete ordinario para el procedimiento orden gtge El analisis de contenidos de
mensajes e ideologias, se lo realiz6 manualmerntenyherramientas de Microsoft

Word.

« REFLEXION: Se armé la informacién con categorias ggrupan a conceptos claves.
Entre las siguientes ideas nulcleo que han sidodasnsegin el grado de predica de alta
referencialidad.

e Conceptos salud - enfermedad
* Muerte
» Preferencias en el manejo

* Decisiones al final de la vida

Es también necesario mencionar que entre las m#aso obtenidas se encuentra enfermedad
terminal, sin embargo se notd6 modo de predica disttado de baja referencialidad y al no

contribuir a contestar la pregunta de investigas®decide no incorporarlo a los resultados.

« CONTEXTO: Se investiga la relacién entre codigosategorias asi como los enlaces,
factores influyentes. Se contextualiza integralmentlas las categorias. El fin es el

presentar hipétesis.

4.3.3.- Talleres:

Se optd por cambio de herramienta por encontrigteesia a las preguntas abiertas. Para la
conformacion de talleres se contd con el apoyaladeayudantes externos (antropdélogas) que
trabajaron de facilitadoras en los grupos.

Se realizaron 5 grupos, con actividades que penmiti al sujeto expresar sus preferencias a
través de esquemas, socio dramas e interacciésusopares, en un ambiente relajado. (Anexo
7)

4.4.- Aspectos Bioéticos

Previo a la realizaciéon de entrevistas, los paicies son informados de los propdsitos de la
investigacion y la libertad que se le brinda paqaresar sus pensamientos y sentimientos sin el
requisito de identificarse. En caso de accedepksté la firma del consentimiento informado
(Anexo 6),respetando asi su autonomia.
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Al explicarse sobre los motivos de la investigacs@ninvité a los asistentes a dar su opinién
sobre temas en relacion al manejo de su saluteydara edad.

» Limitaciones: Si bien las entrevistas fueron realizadas ponVastigadora, que pudo
acarrear un sesgo de investigador, y por consitpiidar un enfoque hacia lo que desea
encontrar. Se compensé tal circunstancia con |sepma en ocasiones de los
coordinadores del Patronato Municipal de los grupa®n el apoyo de un asistente
externo (una antropdéloga) quien trabajé con laugjén de grupos focales y talleres.

e Credibilidad: Se obtuvo triangulacién mediante observaciénggisiias a profundidad,

grupos de discusion vy revision de la literatura.
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CAPITULO V
RESULTADOS

Se realiza el analisis del mensaje descriptivdegpretativamente, con el fin de dar a conocer
qué saben, como actlan, qué practicas mantiemapel gstudiado, en relacion a planificacion
de decisiones al final de la vida. Se escoge anwtelo de presentacion de la informacion

fragmentos de citas textuales que obtuvieron aida@de referencialidad al enunciarse en los

grupos o que representan las ideas nucleo derkvista.

5.1.- Conceptos Salud — Enfermedad
Al introducirnos en el tema de los cuidados allfof@la vida, no se pasoé por alto el paradigma

salud —enfermedad con sus diversos sintagmas.
Entre los aportes comunes sobre percepcion de salagortan ideas claras sobre su concepto:
bienestar, tranquilidad, felicidad. Un hombre jatid recientemente, dijo B

“El hecho de que me siento con la fuerza suficientporque el estar sano le da
fuerzas para seguir vivientlo

En cuanto a la enfermedad, se le asocia con:zZaistienitacion y vejez. El temor al dolor, las
limitaciones y el perder “la lucidez” es generatigzaPero se afronta de diferentes maneras: por
un lado, se le acepta con resignacion como patteide vital (expresado en franelégrafo
(Anexo 12.1) o se la rechaza negando que puedarlla afectar en las actividades que se
fantasea realizar en el futuro: viajar, comer abmtemente (Anexo 12). El optimismo ante la
vida primo en las frases expuestas, como D14,gaets del grupo.
“Aunque seamos de la tercera edad nos sentimom@sve Entonces salud la
forma si uno esta contento o triste no dependa jieventud o de la vejez”
Durante el grupo de discusion, muchos se animara@omentar sus Ultimas molestias y
experiencias propias, de familiares y amigos, gegd llevaron a tomar informacion relevante a
la hora de las preferencias propias en el maneja dafermedad y cuidados al final de la vida

gue se analizan mas adelante.

" F1: Se han asignado letras y numeros a las personas entrevistadas, para mantener anénima su
identidad, pero poder identificar caracteristicas particulares.

Entre las asignaciones de letras, se encuentran E: entrevistas semi estructuradas iniciales, F: entrevistas
semi estructuradas cambios o grupo de discusion 1; D grupos de discusién + talleres.
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5.2.- Preferencias al final de la vida
Al solicitar a los participantes, con diferentesrrmientas, expresar abiertamente sus

preferencias al final de la vida, especialmentenalleres, a través de presentacion de colages

(Anexo 12.3-5). Se realiz6 consenso de grupodieas con mayor grado de referencialidad son:

a.) Disfrutar de la vida plenamente hasta el finalafedias
b.) Preferencia por la calidad de vida y la autonomia, sobre la prolongacion de la vida
como indica D13 Estamos hablando de vivir no de sobrevivir, tal geaina cuestion
mas de calidad de vida.”
c.) Mantener contacto con el grupo de amigos y serdados con alegria.
d.) Rechazo a la limitacion, dependencia.
e.) El lugar escogido para el manejo al final de laaviige unanimemente el hogar, rodeado
de familiares.
En contraparte, también se pedia acudir en el fabspi en casa no se tenia cuidados necesarios.
Es lo que expresa E4 que vive sola con su esposo.
“En la casa, es el sitio donde tiene mas tranqaitid., aunque es diferente si esta
solo. Hay que buscar un sitio donde tenga compafSaen la casa voy a tener un
pariente, un familiar que esté pendiente como nares la casa. Si no es asi yo
prefiero ir a un lugar donde tenga compafiia”
Las preocupaciones que surgen ante una potendiahcién de dependencia se resumen dos
ideas nlcleo potente, con alto grado de referedadl “soledad y dolor”. E2 uno de los
dirigentes del grupo solicita:
“Lo que le recomiendo ponga con letras grandes..quesal adulto mayor hay que
combatirle la soledad.”
Entre las preferencias se remarcaarifio, la paciencia” y el acompafamiento continto de las
familias. Aunque también se present6 otro gruperdeevistados que viven solos, distanciados
de la familia quienes presentan temor a la idegedse limitados por una enfermedad en la que
no puedan tomar decisiones propias.
Las expresiones de los participantes sobre el tatnabandono por parte de los familiares al
final de la vida, se expresaron en lenguaje nbaleon llanto al recordar situaciones anteriores
de enfermedad. Aunque se alude a combatir la ghledambién se sefala el
deseo de no generar molestias a los otros. Se ti@ade lo relatado por E7 y E8 ambos

jubilados de servicio militar.
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“Yo pensaria mas bien que la distancia podria semlivio para mi familia, el no
hacerles sufrir, de no ser un elemento inutil”

“Seria un elemento humano parasito de la vida. Aglady servido de personas que
tal vez no me estimaron nunca, tan solo me ayudai#alastima y yo no quiero eso
nunca.”

Se da un papel protagonico al médico F2, F3, RHa@ds al seguro social). Aunque las ideas
son contradictorias, por un lado: confianza y ddpania“Después de Dios los médicosPor

otro lado, al llevar a colacion en el grupo al papal que ha tenido el médico con familiares o
conocidos en los cuidados en enfermedades termjredemanifestaron diversos sintagmas con

alto grado de referencialidad entre ellos: el aband/ la mentira.

“...algunos dicen, sabe que resignese vaya a morilaacasa, esperen
tranquilamente, eso no es una ayuda.”

Entre los valores ideolégicos, que aluden a tenadigiasos con coherencia cultural, al
plantearse la posibilidad de requerir cuidadosnall de la vida a personas identificadas como
cristianas:

“Resignarse si es la voluntad de Dios”,” Solo Ditsne la Ultima palabra”.
“Nosotros no podemos decidir solo El de arriba,mpeiro esta las manos de Dios y
luego las de los doctores”

5.3.- Planificacién de decisiones al final de lada

En primera instancia a presenté malestar. Unogipdaticipantes, odontdlogo jubilado expreso:

“El pasado ya fue por mas bueno que haya sido yuklro tampoco existe.
Entonces porque estar nosotros cayendo en unaiespeenasoquismo. Y ahora si
tengo dolor? , Ahora si voy a morirme? Para qué?.”
Al realizar un sociodrama sobre el papel del médinoel cuidado al final de la vida se
concluyo:

“la representacion como seria el papel del docta@ra tener la confianza de
decirle: -vea doctor yo no quiero que me hagan esfuiero que me hagan esto y
dejar por escrito como sus decisiones propias estto que se puede decir como
planificacion de la muerte, asi como se planifiaavida también la muerte como
decia la compafiera y tener una calidad de vidaehakultimo suspiro.”
Se pidio especificar qué tipo de cuidados, esitos:
a.) Palear el dolor

b.) Vivir el proceso con tranquilidad y lucidez.
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c.) Donacion de 6rganos

d.) Limitar los gastos médicos

e.) En cuanto la comunicacion de las decisiones, siaqmek son pocos los que las
expresan, al indagar en ellos, quienes han hableoeu familia sobre estos temas lo
hacen en alusiéon a cuidados post mortuorios.

f.) En apelacion de experiencias previas decisivastiutas procesos de enfermedad, son

los hijos quienes finalmente se hacen cargo dedeisiones.

5.4.- Muerte
Los temas relacionados con el cuidado al finaladeda llevan ineludiblemente a tratar temas

relacionados con la muerte, entre las percepcisealadas, resaltan reflexiones polarizadas

entre los participantes. Entre ellos D7 un homloee spbrevivid a una cirugia cerebral.

“asi como las plantas nacen crecen se reproducemugren igual nosotros como
personas como seres Vivos tenemos pasar por esteqm, son etapas de las vida
por las cuales hemos pasado o estamos pasandassiras aprendemos aceptar
los cambios que se dan, sera facil pasar por estapas y podemos ser mas
felices”

Por otra parte se manifestaron mensajes como D2 lanpresentacion de franelografo con
esquema representativo del ciclo vital (Anexo 12 )

“A mi me parece que es0 en nuestro grupo es unifgogegativo porque a pesar
gue tenemos 60 y piquito, tenemos la alegria deiselyiendo y de pronto ustedes
nos ponen la cruz y el ataid y eso no me parece “

“No nos enfoquemos en la muerte sino en la vida”

Durante el transcurso de las entrevistas se notdlapliideas que se tienen con respecto al
planteamiento: cuidados al final de la vida y strelacién con la muerte, generan estados de
animo variados, entre los que se observé: lengnajeverbal expresado en llanto, voz
entrecortada o0 expresiones de molestia y enojoesados como incomodidad de los
participantes de frente a las preguntas. Result@dvante que habla del grado de aceptacion
ante la discusion del tema.

También se consideran las expresiones como nerge@rentrevistados o cortar la entrevista y

respuestas evasivas con una visién polarizadardalidad.
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Fue necesario detenerse a buscar causas extemasdeptacion al tratar temas concernientes a
la muerte y sin duda uno de las falencias encasrfick el uso de la herramienta, por lo que en
un inicio se modificaron las preguntas, lo que &exullevo a un discurso amplio por parte de

los entrevistados, que provocé dispersion de qiose
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CAPITULO VI
6.1.-DISCUSION

Conocimientos 6 Experiencia previa

Las necesidades sobre la planificacién anticipaglaod cuidados al final de la vida son
evidentes y palpables al vivir diariamente desesdadesastrosos con los pacientes y sus
familiares. En el caso de las personas adultas mesyse torna aln mas urgente por las

morbilidades que pesan sobre ellos.

Para la realizacion del trabajo de investigaci@,han buscado estudios que analizan la
preferencia de los adultos mayores en los cuidatifisal de la vida. Claro esta, que con el

respaldo de politicas claras en cuanto al respet@utbnomias y legalizacién de documentos a
base de procesos de planificacion anticipada dsidees o testamento vital. En este contexto,
la difusién sobre preferencias al final de la viedamasiva y coordinada por politicas de salud

publica.

Todos ellos marcan la importancia del método destigacion cualitativo, que ofrece técnicas
especializadas para obtener una comprension prfandrca de las actitudes, pensamientos,
comportamientos y sentimientos en relacion al tells también respaldan el uso de
entrevistas y grupos de discusion con el objeten, primera instancia, de conocer las
preferencias en estas decisiones, ya que comertiteno de estos articulos: “cualquier intento
de generalizar el Testamento Vital (o Planificackmticipada de las Decisiones) sin evaluar
cémo sera percibido por las personas mayores estiesado al fracas), (7). De alli parte el
objetivo de esta investigacion, y que oportunidad igrata el poder realizarla con la poblacién
del Programa 60 y piquito, que acoge a adultos reayactivos y en aras de vivir junto y

plenamente con sus pares y ser parte activaaerianidad10)

Las actitudes de frente a la muerte han sido auiliz profundamente en estudios preg@ds

Se ratifica también la no aceptabilidad con Idsslaresentados.

En Estados Unidos donde después de mas 20 afos gmblicacion de la ley de
autodeterminacion de los pacientes (Patients Seférihination Act)(40), (7) se analizé la
percepcién de los adultos mayores sobre la missta,denota que no esta totalmente admitida.

Su posicion podria resumirse en que los mayoregeamericanos rechazan los "papeles
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escritos" y prefieren procesos integrales de ppaiddn denominados "Planificacion anticipada
de las decisiones". En ellos se da mas importalcialogo, aclaracion de dudas, expresion de
deseos, que a la firma del documento (testametat), \jue con frecuencia es rechazada por los
mayores. Sus decisiones se relacionan con la fderefrontar el conjunto de eventos del final
de la vida: incapacidad y dependencia fisica o ahebbs mayores con buena relacién familiar
no quieren un documento firmado por ellos, porqu#ian en el buen criterio de sus familiares.

Por el contrario, aquellos que no estan cercasléasuiliares si lo ven necesarid), (14),(15

Otro de los estudios realizados que podria ext@ag®la nuestra poblacién, es el estudio
“opiniones” en latinos que viven en centros de adab de ancianos (mayores 60 afos),
realizados por el departamento de geriatria y daislgaliativos de varias universidades en
Estados Unidos(14) En ese se midio las preferencias de cuidadosnal fie la vida, la
planificacion anticipatoria de tales cuidados, a@fede las actitudes con respecto a la autonomia
del paciente centrado en la familia, la confianzdos profesionales sanitarios y caracteristicas
socio demogréficas de la poblacion, incluyendo tided cultural. Observandose interesantes

resultados entre ellos:

» Se preferiria atenciébn médica centrada en la cataddd confort en lugar de el cuidado

enfocado en la extension de la vida
» Pocos habian discutido estas preferencias comslisfa al médico

* El 77% no habia dado instrucciones de cuidadosaogdior adelantado (Testamento
vital, instrucciones previas al final de la vida).

 La mayoria de los participantes se mostraron daaitis de la toma de decisiones

centrada en la familia, mientras que limitado autonomia del paciente

Entre las conclusiones mas relevantes:

e La identidad cultural, educacién, y autonomia ddacpersona se asocia dar o no

directrices anticipatorias.
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* La mayoria de ancianos latinos prefieren recibimanejo de cuidados al final de la
vida menos agresiva basada en el confort, sin eqobsolo pocos de ellos han

documentado o comunicado esta preferencia.

» Por lo que este estudio concluye que esta disateppone en riesgo a los pacientes, ya
que podrian recibir tratamientos intensivos y ctidaagresivos que van en contra de
sus deseos, es decir contra su autonomia.

Se cita los resultados de la “Revisién de la liteea sobre el uso del testamento vital por la
poblacién mayor en Espafig), esta es una recopilacion de estudios todos elalitativos, en

la poblacion mayor de 65 afios. En ella se recacpréferencia de planificacion anticipada
como un proceso en lugar de la firma sola de urumeato, siempre considerando como

fundamental el conocer previamente la perspeaticéal de la poblacion adulta mayor.

También menciona los retos a la hora de la ejecutt@ proyecto, como las actitudes de los
profesionales ante la implementacion del procesplat@ficacion. Se concluye la necesidad de
creacion de programas educativos e institucionglas. si bien no se aborda en este estudio, da

las pautas para un préximo analisis.

Como médicos nos vemos enfrentados a multiplemdsea la hora de tomar decisiones en los
cuidados al final de la vida y lamentablemente f@wdos caer facilmente en ir en contra de la
autonomia del paciente, en aras de cumplir el ipim¢primum non nocere” , sin tomar en

cuenta las particularidades.

En el caso de nuestro estudio se tuvo como lindtEnhomogeneidad de la poblacion estudiada
ya que todos los participantes son mestizos, mesgeen zonas urbano- marginales. La
recomendacion es buscar el andlisis de gruposnife régra e indigena , en fin al ser nuestro
pais multicultural realizar talleres en cada reg@n herramientas basadas discusion vy
conformacién de talleres, que finalmente fue la eféstiva para recabar la informacion.

6.2.-CONCLUSIONES

» Como se apunto en la hipétesis y se evidencio tewlies previos realizados en Estados

Unidos y Espafia, con adultos mayores, las resmuesteon generalistas y fatalistas.
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La metodologia cualitativa es Optima para este tipastudios, ella provee mdltiples
herramientas con las que se puede comprendetlizacede los individuos desde donde

ellos se desarrollan.

En base a los objetivos planteados se concluyelagu@referencias de la poblacion
estudiada con respecto al tema son :

o Ellugar escogido para el manejo al final de lavfige el hogar

0 Se remarca el acompafiamiento contino de las &milamigos

o En cuanto la comunicacion de las decisiones hepedsion en las respuestas y

si lo hacen, es en alusion a cuidados post moosiori

Se obtuvieron multiples reacciones ante el termalfile la vida”, los entrevistados
presentaron incomodidad traducida en llanto o razhaparticipar en la entrevista.
Algunos de los grupos que expresaron inconforméée el tema, expusieron sus
preferencias haciendo alusion a fantasias com@ry@mer o cuidados en el confort
del hogar.
Se da gran relevancia a los valores religiososmpa@amiento espiritual y la
resignacion ante la voluntad de un ser supremo.s Dsobre toda decision,
reconociéndole como hacedor y quien finalmenteddeel tiempo de estancia en la
tierra.
Las opciones en los cuidados médicos (reanimac#ndiopulmonar, ventilacién
mecanica) son poco conocidas, al menos en la poéblastudiada. Las respuestas que
podrian obtenerse de los médicos son dependiertemétlico de turno y solo en
condiciones emergentes.
A toda la poblacién estudiada se le pregunté siatiancon un médico de cabecera, o de
“confianza” que preste un servicio continuo, lespuestas obtenidas fueron repetitivas
y contundentes. Nadie cuenta con un médico al mmmeara ejecutar la planificacién
de decisiones como el proceso que se propone. Wielaion con medico de confianza
quien inicie el proceso.
La familia culturalmente es un pilar fundamentad gpmpromete el principio y fin de la

vida.
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El acompafamiento continuo y el temor a la solddadon las ideas nucleo basicas

expresadas con mayor grado de referencialidacopairlipos.

La experiencia vivida en otros paises con respedaoplanificacion anticipadas al final

de la vida puede ofrecer valiosas pautas para conduproceso en nuestro pais, en
todas ellas se ha probado que no es suficieffiteria en un documento. El proceso en
su amplitud compromete la participacion de la fanibs actitudes ante la pérdida de

autonomia, la dependencia y la muerte.

Programas como “60 y piquito” son grupos de ayutateenen con fin crear espacios
de esparcimiento, recreacion y congregacion despdétste es un medio ideal para
difusién de proyectos e implementacion de nuevogrpmas como el que se propone

en esta investigacion.

La vivencia del final de la vida que tiene el adulbayor estd en relacion con sus

actitudes ante la enfermedad, la dependenci@mpio envejecimiento.

6.3.-RECOMENDACIONES

6.3.1.- Al Sistema de Salud:

Es imprescindible conocer peculiaridades culturglseciales previas a la ejecuciéon de
programas en el pais, todas ellas en un contedlitativo para delinear estrategias de

comunicacion — accion.

Un aspecto a tomarse en cuenta para préoximos estudi la importancia de las
diferencias existentes entre distintos grupos ésnicla hora de afrontar los problemas
éticos del final de la vida2)

Es necesaria aln capacitacion para traer a colsmidas sensibles y llevar a cabo todo

un proceso para obtencién de respuestas.

Ningln programa sera efectivo si no se inicia conadecuado sistema de atencion

basado en la confianza y buena relacion médice pteci
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6.3.2.- Al sistema legislativo:

Pese a la amplia base de leyes y normas estatalese clarifica el accionar en la
practica diaria con casos particulares donde sudjemas éticos en los cuidados al
final de la vida, por lo que es necesario consplicemités de bioética en cada
institucion.

Crear leyes de voluntades anticipadas que réggildecisiones al final de la vida.

6.3.3.- Al Médico de Familia:

Pese a no contar con normas que respalden el uptacificacion anticipada de las
decisiones al final de la vida, es necesario telttgma en la consulta por fases.

Al enfrentar estos temas es necesario tener eriecleenegativa inicial del individuo, o

la actitud de frente a desenlaces fatales comgpacidad o muerte.

El médico quien proponga la realizacion de plaadiones anticipadas al final de la
vida, debera realizar la propia primero. (Anexo 5)

Las personas que se acercan al final de la vidandedzibir evaluaciones completas e

integrales en respuesta a sus necesidades y paéereambiantes, con la oportunidad

de discutir, elaborar y revisar un plan de atengiérsonalizado para el apoyo actual y

futuro del tratamientqg)

Servicios de médicos generalistas y especialistagprpstan atencion a las personas que
se acercan al final de la vida, sus familias y adates; deben trabajar en equipo en
namero suficiente y en coordinacién de capacidades proporcionar atencion de alta

calidad y apoyd?

6.3.4.- A la familia y cuidadores

Se propone la creacion de discusiones en reunitaresiares sobre el manejo y
cuidados al final de la vida, creando inicialmetlitectrices verbales.

Identificar un posible representante para la tomdetisiones.

124End of Life Care Strategy.” Department of Health, London
http://www.crusebereavementcare.org.uk/BPPpapers/EoLCMikeRichards.pdf
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» Acompafiamiento en la consulta para escuchar salraldcisiones tomadas por su
representado y hacer preguntas, sobre el rol qgespsza asuma

» Pese a que el estudio se enfocéd en preferenciks mablacion adulta mayor, vale la
pena recomendar para proximos estudios: cualedasoactitudes de la familia y/o

cuidadores de estas personas de frente a lasafes®xpresadas.

6.3.5.- Nuevos estudios:
» Analizar las actitudes de la familia y/o cuidadorde adultos mayores, de frente a las

decisiones expresadas.

» Difusién de proyectos e implementacién progranmplanificacion de decisiones en el
personal de salud.
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CAPITULO VII
ANEXO DE GRAFICOS, INSTRUMENTOS Y OTROS

ANEXO 1

DECLARACION DE LISBOA DE LA ASOCIACION MEDICA
MUNDIAL SOBRE LOS DERECHOS DEL PACIENTE **

INTRODUCCION

La relacion entre los médicos, sus pacientes pdaedad toda ha sufrido importantes cambios
en los ultimos afios. Aunque el médico siempre @debgar de acuerdo a su conciencia y en el
mejor interés del paciente, se deben hacer los osigsfuerzos a fin de garantizar la autonomia
y justicia con el paciente. La siguiente Declamaci@presenta algunos de los derechos
principales del paciente que la profesibn médiddiaa y promueve. Los médicos y otras

personas u organismos que proporcionan atenciéicapdignen la responsabilidad conjunta de

reconocer y respetar estos derechos. Cuando fdeign, una medida del gobierno, o cualquier
otra administracion o instituciéon niega estos deweal paciente, los médicos deben buscar los

medios apropiados para asegurarlos o restablecerlos

En el contexto de la investigacién biomédica sames humanos, inclusive la investigaciéon
biomédica no terapéutica, la persona esta haldlitedra exigir los mismos derechos y

consideraciones que todo paciente en una situéiapéutica normal.
PRINCIPIOS
1.- Derecho a la atencion médica de buena calidad

a.- Toda persona tiene derecho, sin discriminaei@ma atencién médica apropiada.

3 Adoptada por la 342 Asamblea Médica Mundial Lisboa, Portugal, Septiembre/Octubre 1981

y enmendada por la 472 Asamblea General Bali, Indonesia, Septiembre 1995 .
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b.- Todo paciente tiene derecho a ser atendido poradicm que él sepa quiene libertad par

dar una opinion clinica y ética, sin ninguna irgeghcia exterior.

c.- El paciente siempre debe ser tratado respetusimejores intereses. El tratamiento aplicado

debe ser conforme a los principios médicos generaienaprobados.

d.- La seguridad de la calidad siempre debe see parla atencion médica y los médicos, en
especial, deben aceptar la responsabilidad deoseguardianes de la calidad de los servicios
meédicos.

e.- En circunstancias cuando se debe elegir emtceenies potenciales para un tratamiento
particular, el que es limitado, todos esos pacgetiemen derecho a una seleccidn justa para ese
tratamiento. Dicha eleccion debe estar basada #eri@s médicos y debe hacerse sin

discriminacion.

f.- El paciente tiene derecho a una atencion mézhcdinua. EI médico tiene la obligacion de

cooperar en la coordinacion de la atencién médingariadicada, con otro personal de salud que
trata al paciente. EI médico puede no discontimlaratamiento de un paciente mientras se
necesite mas tratamiento indicado médicamentegyrsijporcionar al paciente ayuda razonable y

oportunidad suficiente para hacer los arreglosredte/os para la atencion.
2.- Derecho a la libertad de eleccién

a.- El paciente tiene derecho a eligir o camblaelnente su médico y hospital o instituciéon de

servicio de salud, sin considerar si forman pagtesector publico o privado.
b.- El paciente tiene derecho a solicitar la opirdé otro médico en cualquier momento.
3.- Derecho a la autodeterminacién

a.- El paciente tiene derecho a la autodeterminacié tomar decisiones libremente en relacion

a su persona. El médico informara al pacientedasacuencias de su decision.

b.- El paciente adulto mentalmente competente tikarecho a dar o negar su consentimiento
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para cualquier examen, diagnéstico o terapia. Eiepge tiene derecho a la informac
necesaria para tomar sus decisiones. El paciebteatgender claramente cual es el propdsito de

todo examen o tratamiento y cuales son las consei@sede no dar su consentimiento.

c.- El paciente tiene derecho a negarse a patti@pala investigacion o ensefianza de la

medicina.

4 .- El Paciente inconsciente

a.- Si el paciente estd inconsciente o no puedeesap su voluntad, se debe obtener el
consentimiento de un representante legal, cuando pesible y cuando sea legalmente

pertinente.

b.- Si no se dispone de un representante legalngsesita urgente una intervencion médica, se
debe suponer el consentimiento del paciente, a sngum® sea obvio y no quede la menor duda,
en base a lo expresado previamente por el pa@gue conviccidn anterior, que éste rechazaria

la intervencion en esa situacion.

c.- Sin embargo, el médico siempre debe tratanblesla vida de un paciente inconsciente que

ha intentado suicidarse.

5.- El Paciente legalmente incapacitado

a.- Incluso si el paciente es menor de edad o legdlmente incapacitado, se necesita el
consentimiento de un representante legal, cuanddegglmente pertinente; sin embargo, el

paciente debe participar en las decisiones al n@&gume lo permita su capacidad.

b.- Si el paciente incapacitado legalmente puedwaitadecisiones racionales, éstas deben ser

respetadas y él tiene derecho a prohibir la entlegaformacion a su representante legal.

c.- Si el representante legal del paciente o umsopa autorizada por el paciente, prohibe el
tratamiento que, segun el médico, es el mejor phpaciente, el médico debe apelar de esta

decisién en la institucion legal pertinente u oa.caso de emergencia, el médico decidira lo
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gue sea mejor para el pacie

6.- Procedimientos contra la voluntad del paciente
El diagnostico o tratamiento se puede realizar reofd voluntad del paciente, en casos
excepcionales sola y especificamente si lo autdsizay y conforme a los principios de ética

médica.

7.- Derecho a la informacion

a.- El paciente tiene derecho a recibir informadébre su persona registrada en su historial
médico y a estar totalmente informado sobre sudsahclusive los aspectos médicos de su
condicion. Sin embargo, la informacion confidenciahtenida en el historial del paciente sobre

una tercera persona, no debe ser entregada aréstesnsentimiento de dicha persona.

b.- Excepcionalmente, se puede retener informafté&nte al paciente cuando haya una buena

razén para creer que dicha informacion representarserio peligro para su vida o su salud.

c.- La informacion se debe entregar de manera &gl@@ la cultura local y de tal forma que el
paciente pueda entenderla.

d.- El paciente tiene el derecho a no ser infornpaicsu solicitud expresa, a menos que lo exija

la proteccion de la vida de otra persona.

e.- El paciente tiene el derecho de elegir quiéslgsno, debe ser informado en su lugar.

8.- Derecho al secreto

a.- Toda la informacién identificable del estado s#dud, condiciébn médica, diagnostico y
tratamiento de un paciente y toda otra informadiénipo personal, debe mantenerse en secreto,
incluso después de su muerte. Excepcionalmentejdesendientes pueden tener derecho al
acceso de la informacién que los prevenga dedsgos de salud.

b.- La informacién confidencial sélo se puede daomocer si el paciente da su consentimiento
explicito o si la ley prevé expresamente eso. Sel@entregar informacion a otro personal de
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salud que presta atencion, solo en base estrictarderinecesidad de conocer", a menos g

paciente dé un consentimiento explicito.

c.- Toda informacion identificable del paciente eleker protegida. La proteccion de la
informacién debe ser apropiada a la manera delcaingmiento. Las substancias humanas que

puedan proporcionar informacion identificable tagnbideben protegerse del mismo modo.
9.- Derecho a la Educacion sobre la Salud

Toda persona tiene derecho a la educacion sotsaud para que la ayude a tomar decisiones
informadas sobre su salud personal y sobre loscge\de salud disponibles. Dicha educacion
debe incluir informacion sobre los estilos de vatdudables y los métodos de prevenciéon y
deteccion anticipada de enfermedades. Se debérimsisla responsabilidad personal de cada
uno por su propia salud. Los médicos tienen lagablon de participar activamente en los

esfuerzos educacionales.
10.- Derecho a la dignidad

a.- La dignidad del paciente y el derecho a su yidaeada deben ser respetadas en todo
momento durante la atencién médica y la ensefiamfamedicina, al igual que su cultura y sus

valores.
b.- El paciente tiene derecho a aliviar su sufrmdesegin los conocimientos actuales.

c.- El paciente tiene derecho a una atencién talrhimmana y a recibir toda la ayuda disponible

para que muera lo mas digna y aliviadamente posible
11.- Derecho a la Asistencia Religiosa

El paciente tiene derecho a recibir o rechazatessim espiritual y moral, inclusive la de un

representante de su religion.
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ANEXO 2

PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES
» Cada persona tiene una idea particular de enteddeo desea vivir y morir, basada en

sus creencias o valores personales, culturaldgymsas y en sus preferencias.

« Toda persona tiene el derecho de participar enldaifigacion de sus cuidados
sanitarios.

» La planificacion anticipada es un proceso que tatayudar a establecer un plan para
gue, en el caso de que pierda su capacidad deirddaieh temporalmente o bien
permanentemente, puedan tomarse decisiones samitdei forma coherente con sus

deseos y valores.
Paso 1: Introducir el tema en las conversacionesmt&l paciente

- La mayor parte de los pacientes piensan qu® esstuna responsabilidad del profesional

sanitario

- Deberia iniciarse el proceso con todo tipo deqpees, independientemente de su estado de
salud o edad. Lo ideal es hacerlo cuando la enflachesta en fase estable, por ejemplo, en
consultas ambulatorias o de atencion primaria.

- Lo primero es preguntar al paciente qué conaxitoitiene de la Planificacion anticipada o de

las voluntades anticipadas.

- Lo segundo es repasar esos conocimientos. Rugtee material de apoyo, como videos,
tripticos o formularios de voluntades anticipadAmpliar y completar la informacién del

paciente.

- Mientras se inicia la discusion sobre el tema@ar continuamente las respuestas emocionales

del paciente, haciendo feed-back, refuerzo positimpoyo emocional.

* Modificado de Emanuel LL et al. Advance Care Planning. Arch Fam Med 2000; 9:1181-1187, y Emanuel
LL et al. Module 1: Advance Care Planning (Participant’s Handbook). Project to Educate Physicians on
End-of-life Care (EPEC). Institute for Ethics - American Medical Association / Robert Wood Johnson
Foundation, 1999.
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Sugerir la conveniencia de discutir y comensto® aspectos con la familia u otros seres

gueridos

- Sugerir la conveniencia de identificar un pasitdpresentante para la toma de decisiones.

- Sugerir la necesidad de que en la proxima vigitega acompafiado de algin familiar y/o del

representante que haya elegido

- Fijar una fecha para esa nueva entrevista

Paso 2: Iniciar un didlogo estructurado acerca deste tema

- Retomar lo hablado en la primera visita, e mvil familiar o representante a que escuche lo

gue el paciente dice, y a que haga las preguntasgiime convenientes.

- Papel del representante o Invitar al paciengaeexplicite qué papel espera que juegue el

representante cuando él se vuelva incapaz.

Invitar al representante a que aclare con el peeies valores y criterios que deberia
usar para decidir, incluido el contenido que debdairse al criterio del “mejor interés”.
Actuar como facilitador del proceso de discusion.

- Educacion del representante y del paciente.
Invitar al paciente a que tenga en cuenta otraiblpsssituaciones con resultados con
mucha incertidumbre o complejidad, o con clara gbiitlad de muerte o dafio severo
Presentar al paciente y al representante una derigosibles escenarios clinicos, y
aclarar con ellos los términos empleados, asi dosmbeneficios, riesgos y prondéstico
de cada uno de ellos. Para ello se pueden utifil;unos modelos de voluntades
anticipadas, como la Medical Directive o la He#ltre Directive.

- Aclaracion de los valores y fines del paciente
Preguntar al paciente si ha tenido anterioresreeqpeas de enfermedad, o si conoce las
de otras personas, e invitarle a que comente sibopy sentimientos acerca de ellas.
Invitar al paciente a que manifieste lo que deaequie se hiciera en los escenarios
clinicos antes expuesto.
Ayudar al paciente a articular sus propios prir@pivalores, fines y preferencias
entorno a cada uno de esos escenarios, y otrasaied clinicas que puedan plantearse.
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Invitar al paciente a que valore la posibilidadcd@signar por escrito algunas de las

cosas habladas.

Paso 3: Documentar las preferencias del paciente

- Formalizar la cumplimentacion de la voluntad eiptida

Revisar con el paciente el documento, para evtarimcluya peticiones que no

puedan ser llevadas a cabo.

Ayudar a corregir las posibles ambigledades o

inconsistencias del documento. En general es tilitar documentos estandarizados y
validados.

Solicitar al paciente que firme el documento coovonfa de confirmar todo lo que se ha

ido hablando durante el proceso de discusion.

Introducir la voluntad anticipada en la histarimica

Una vez la voluntad anticipada ha sido firmadsagilitario la introducira en la historia
clinica.

Si no se ha cumplimentado un documento el médicdbéra en la propia historia un
resumen de lo acordado, que sera revisado poogioppaciente

Es conveniente que también el médico firme el d@nio y que consigne la manera en
gue puede ser localizado en caso necesario.

Proporcionar una copia al paciente y otra al reprasite, al resto de los familiares y al
personal sanitario que se considere necesario

Utilizar tarjetas de registro para que el paciémiieve en la cartera, de tal manera

gue pueda saberse rapidamente que tiene una wblmiaipada y donde y como puede
ser localizada.

Ajustar el plan de tratamiento y cuidados a losnes y preferencias establecidos por la

voluntad anticipada.

Paso 4: Revisar y actualizar periddicamente las wahtades anticipadas
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- Revisar periddicamente la directiva anticipadspeeialmente cuando sucedan al paciente
acontecimientos vitales que pudieran cambiar slases preferencias o deseos
- Cualquier cambio que se produzca debe ser coadmial representante, la familia y los
profesionales sanitarios implicados, y debe seumentado convenientemente.

- Actualizar el documento con los cambios efectaagovolver a dar copias a los

afectados.

Paso 5: Aplicar las voluntades en las situacioneBricas reales

- Aprender a evaluar la capacidad de los pacieptas, saber en qué momento debera ponerse
en marcha el procedimiento de toma de decisionasetaepresentante y el documento de
directiva anticipada.

- Nunca presuponer lo que pone una directiva gatitzsl. Leerla siempre cuidadosamente

- Interpretar la directiva anticipada en el coreottnico real del caso. Ningn documento puede
anticipar todas las posibles situaciones clinicas.

- Con frecuencia el representante y el sanitaridrén que extrapolar, a partir de lo reflejado en
el documento escrito, lo que el paciente hubieseal#o que se hiciese de haber sido capaz.
Puede incluso suceder que lleguen a la conclustoqué el paciente hubiera deseado, en este
contexto clinico, que se hiciera algo diferentdoareflejado en el documento. Deberan
argumentar convenientemente las decisiones quedscue

- Si existe desacuerdo entre el sanitario y elesgtante, y no puede solventarse de ningun
modo, seria conveniente solicitar la mediacionm€amité de Etica
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ANEXO 3

TESTAMENTO VITAL *°

Yo , ciudadanadenalidad ,

mayor de edad, con cédula de identidad N° /Pawap libre y voluntariamente
hago saber mi decision de que:

Si, por enfermedad o accidente, llegara a estarnensituacién clinica irrecuperable y/o en
circunstancias en que no pueda expresar mi valuapecto a examenes y tratamientos que se
me quieran aplicar; y, si mi médico tratante u atrédico interconsultado, especialista en la
materia, independiente del caso, han determinaudanq existe una probabilidad razonable de
recuperacion de tales condiciones, dispongo queenane apliquen los procedimientos de
soporte vital, si éstos Unicamente sirven paraopgar artificialmente el proceso de morir, y que
se me permita morir naturalmente y sélo se me adren los tratamientos y asistencia
adecuados para aliviar los sufrimientos que pueakrt

Deseo que este acontecimiento final de mi existeseilleve a cabo en un ambiente de paz, con

asistencia espiritual y la compafiia de mis seregdps.

Es mi intencién que esta declaracion sea respgtadai familia y el personal de salud, como la
expresion final de mi derecho a rehusar tratamignémlico o quirdrgico, aceptando las

consecuencias de tal negativa.

En el caso de que llegue a estar incapacitado pificar en forma expresa lo aqui
manifestado, es decir la decisién de no recibiploEedimientos para prolongar artificialmente

mi vida, quiero designar como mi representante fewrar a cabo estas disposiciones a:

Nombre:

Direccion:

15 Propuesta de la Sociedad Ecuatoriana de Bioética. www.bioetica.org.ec/testamento_vital.htm
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Teléfono:

Cédula de ciudadania:

Entiendo el significado completo de esta decisi@stpy emocional y mentalmente competente

para hacer esta declaracion.
Me reservo el derecho de revocar el presente dotomeaando lo estime conveniente

Firma: Fecha:

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramedagpersona que firma este documento lo
ha hecho plenamente consciente, sin que hayamddopateciar ningln tipo de coaccién en su

decision.
Datos de los testigos:

Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Cédula de ciudadania:

Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Cédula de ciudadania;
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ANEXO 4

Instructivo de Aplicacion del Mini — Mental

1. Evalta laorientacién temporal y espacialdel adulto mayor a través del conocimiento
del mes, dia del mes, afio y dia de la semana.rbebdiza cada respuesta correcta con
1 punto.

2. EvalGa lamemoria a corto plazoa través de recordar 3 palabras, se le asignano pu
por cada respuesta correcta, total 3 pulietas tres palabras se pueden repetir hasta

cinco vecesRecuerde consignar las veces que repitio.

Es importante que quien aplique el test no candsehlabras: arbol, mesa, avion, por
otras.

3. Evalta atencién, concentracion, abstraccién,pcensién, memorias e inteligencia. La
instruccién se entrega una sola vez: “le voy a mamibinos numeros, usted debe

repetirlos de atras para adelante”.

El puntaje de esta pregunta estd dado por la n@atede la serie de los nimeros
impares, aun cuando el adulto mayor omita o reesepla nimero; por ejemplo:

9-7-5-3-1 = 5 puntos

9-8-5-3-1 = 4 puntos

9-7-4-2-1 = 2 puntos

9-5-3-1 = 4 puntos

Otras combinaciones

4. Evalla lacapacidad ejecutiva, es decir, la capacidad de seginstrucciones. En esta
prueba, la instruccién debe ser entregada en ftenta, pausada y de una sola vez. Se

asignhan tres puntos, un punto por cada accidrzaelicorrectamente.
5. Evaltamemoria a largo plazo."Hace un momento le solicité que recordara 3 paklbr

repitalas en cualquier orden”. Se asigna un puio gada respuesta correcta, no
importando el orden.
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6. Evalla lacapacidad viso constructiva.Cuando esta capacidad esta alterada, el adulto
mayor debe ser derivado urgente a médico por sbhapde un Estado Confusional
Agudo. Quien aplica el test debe presentar al adulyor un dibujo con los circulos
gue convergen en tamafio grande.

El puntaje total de la aplicacién del MMSE es 19 potos. Se considera alterado si el

puntaje es menor de 13 punto¥,

!® REPUBLICA DE CHILE, MINISTERIO DE SALUD. Guia Clinica Ataque Cerebrovascular Isquémico del
Adulto. Septiembre 2007.

67



ANEXO 5

Testamento Vital
A mi familia, a mi médico, a mi pastor, a mi noteri

Si me llega el momento en que no pueda expresenlmitad acerca de los
tratamientos médicos que se me vayan a aplicagagpido que esta Declaracion sea
considerada como expresion formal de mi voluntadp@da de forma consciente,
responsable y libre, y que sea respetada comotsat@a de un testamento. Considero
gue la vida en este mundo es un don y una bendiedios, pero no es el valor
supremo absoluto. Sé que la muerte es inevitapt:g fin a mi existencia terrena, pero
desde la fe creo que me abre el camino a la vidgarguse acaba, junto a Dios.

Por ello, yo, Sofia Karolina Cafiadas Herrera dobl 171811772-2 pido que, Si por
mi enfermedad llegara a estar en situacion criticacuperable, no se me mantenga en
vida por medio de tratamientos desproporcionadegtoaordinarios; que no se me
aplique la eutanasia activa, ni que se me prolongugsiva e irracionalmente mi
proceso de muerte; que se me administren los tiatetos adecuados para paliar los
sufrimientos. Pido igualmente ayuda para asumist@ha y humanamente mi propia
muerte. Deseo poder prepararme para este aconteotmiinal de mi existencia, en
paz, con la compafia de mis seres queridos y alusdo de mi fe cristiana.

Suscribo esta Declaracion después de una madulexi@f. Y pido que los que tengan
que cuidarme respeten mi voluntad. Soy conscientpid pido una grave Yy dificil
responsabilidad. Precisamente para compartirla cgtedes y para atenuar cualquier
posible sentimiento de culpa, he redactado y fiesia declaracion.

68



ANEXO 6
HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

COMO PARTE DEL PROYECTO SESENTA Y PIQUITO, CONFIRM® ACEPTACION
EN PARTICIPAR EN EL ESTUDIO PLANIFICACION ANTICIPAB DE CUIDADOS. HE
SIDO INFORMADO QUE MIS DATOS PERSONALES SERAN PROGIOS Y
ANONIMOS.

ENTIENDO QUE MI PARTICIPACION ES TOTALMENTE VOLUNTRIA Y PUEDO
RETIRAR MI CONSENTIMIENTO EN CUALQUIER MOMENTO.
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ANEXO 7

ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

Qué es para usted tener una vida plena o vivir?bien

Y si no tuviera calidad de vida, que quisiera?

Describa lo que le venga a la mente al respecfimaede la vida?
Qué situaciones cree podrian presentarse al fink dda?

Qué personas le gustara estecen al final de 1& vida

Como le gustaria que fuera el final de su vida?

Como quisiera que fuera el Gltimo dia de su vida?

Conoce a alguna persona que este atravesandofenaedad terminal?
En qué circunstancias vive esta persona?

Si fuera su caso, como le gustaria ser tratado?

Y si pudiese anticiparse a estas circunstanciasflode gustaria ser tratado? Donde podria
estar? Que elementos le gustaria tener a dispo3icio

Posterior a entrevistas iniciales, se cambia elersq de entrevista:
ESQUEMA DE ENTREVISTA No 2

Que significa estar sano? (Pregunta introductoria)
Que significa ser un enfermo terminal?

Conoce a alguien que tenga una enfermedad ternmhaftenos que circunstancias vivio esa

persona?

a. Describa lo que le venga a la mente al respecfimaede la vida?

b. Qué situaciones cree podrian presentarse al finkl dda?
Qué tratamientos ha visto recibe el enfermo terf?ina

Si usted se convirtiera en un enfermo terminal auiéados preferiria recibir?
En qué lugar se encontraria?

Qué le preocuparia?
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A qué personas le gustaria tener cerca?
Ha hablado con sus familiares sobre estos temas?
A quiénes delegaria las decisiones sobre su enfedfle

Después de sus familiares a con quién quisieraheblestos temas?

Tiene un medico de confianza?
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ANEXO 8

TALLER INTERACTIVO

Actividad

Presentacion de
las talleristas y
de los
participantes

Franeldgrafo

Colage Humano

Descripcién Objetivo Duracién

-Las talleristas presentaran un resumer| -Dar a conocer objetivos de | 10 minutos
la investigacion. -Cada uno de | investigacion

participantes dira su nombre y el de

comida favorita, el cual sera escrito en “Conocer alos participantes

cartulina para identificar a la persona. .
-Crear un ambiente d

confianza

Presentacion de varias fotos o recoiteRelacionar, a través de 1020 minutos
contradictorios (salud/enfermedad)recortes, temas personales| o
(vida/muerte). Los asistentes deberarivenciales.

discutir sobre los temas que les evoquen _
los recortes. -Obtener las percepciones

sobre los temas tratados.
Las ideas principales seran a notadas |por
las talleristas.

Division de los asistentes en grupos. -Determinar si existen o n| 30 minutos
preferencias para I

-Dibujo de la silueta de una persona planificacion al final de lg
vida.

-En cada parte del cuerpo se debera pt

recortes en relacion a las preferencias _gentificar las preferencias e
final de la vida (tr_atarmentos_ (manoy relacién al cuerpo

lugar de permanencia (pies), alimentac

Materiales Observaciones

Cartulinas,
marcadores y
masking

Recortes, fotos,Cédigo:
marcadores,
pape|0tes 1. Salud

2. Enfermedad
3. Enfermedad terminal

4. Muerte

Revistas, tijeras| Cdadigo:
goma, masking

marcadores 6. Preferencias sobre
papelotes decisiones anticipadas |a
la muerte



(boca), compaifiia (0jos), etc). -Relacion cuerpo-
Exposicion del| Exposicién del collage humano de cadanalizar las preferencias al20 minutos Collage humanoCadigo:
collage humano | grupo y conversacion posterior sobre |dfal de la vida. de cada grupo _
preferencias detalladas. 6. Preferencias sobre
-Conocer la importancia de las decisiones anticipadas |a
mimas. la muerte
Receso Descanso 15 minutos | Refrigerio
Refrigerio
Testamento Elaboracion en conjunto con todo el grupddentificar las decisiones 20 minutos Papelotes, Cddigos:
vital:  ‘Vivir o |de un esbozo de una especie |greocupaciones frente a |a marcadores
sobrevivir !’ ‘testamento vital' que abarque lagnfermedad y al morir. 1. Salud
preocupaciones frente al morir, el dolor, la _ 2> Enfermedad
tranquilidad, la compaiiia, etc. -Analizar las percepciones de - Ehtermeda
un ‘vivir bien’ una ‘vida .
, y 3. Enfermedad terminal
plena’.
4. Muerte
6. Preferencias sobre
decisiones anticipadas |a
la muerte
Sociodrama El papel del médico

17
Elaborado por Andrea Ponce
Hacer alusion a la ‘muerte pre-pagada’ o el testamento legal.



ANEXO 9
GRUPOS DE DISCUCION:

Se realizo grupo de discusion inicialmente confalongor 35 personas que luego fueron separadas

en 5 grupos.

Al realizar el primer acercamiento se coloco vagaficos en un franeldgrafo , todos en relacion al
ciclo vital: nacimiento ejemplificado con un nifio lkrazos, infancia, juventud, ancianidad y muerte
; este Ultimo ejemplificado con ataud y represeatess religiosas (imagen de Cristo). Luego se
solicitd a los participantes relatar lo que se rdliie con cada representacion.

Las primeras apreciaciones de los participantesifuge malestar. Sin embargo se encontraron dos
grupos contrarios en cuanto a comentar sobre tdenasfermedad y muerte. Por un lado se insinu6
la idea de cambiar completamente el tema, aducigadcel acudir al grupo de 60 y piquito lo que

se buscaba era alejarse de los problemas cotidjdmascar el lado positivo de la vida.

Pero por otro lado, se obtuvieron ideas tambiépatdadas, sobre la necesidad de tratar “ estos

temas sensibles” en conjunto para aclarar duda$inyird posturas.

Ya en los grupos pequefios, a cada grupo se lendes@gno tarea el graficar un cuerpo humano y
afiadir recortes de revistas sobre las preferesola® los cuidados de su salud al final de la vida.
Mientras realizaban la actividad se fue preguntamd@ada miembro cual era su preferencia mas
prioritaria en sus cuidados. La respuesta con ngraato de referencialidad fue el acompafiamiento
de familiares y la estancia en el hogar.

Sin embargo existieron también otros sintagmasesgglos exclusivamente en los grupos donde
varios de sus miembros ya habian sefialado su ddsegtablar en torno a temas relacionados con
el final de la vida. Estos se manifestaron corigad verse enfermos y limitados; su preferencia

mas destacada fue viajar, compartir con los grdpamigos, comer y mantenerse activos.

Entre las ideas sefialadas mas apoyadas se destag@fico sobre un médico al cuidado de
paciente en cama de hospital, que el grupo sedal@ica “X” refiriendo rechazo al tratamiento al
final de la vida en el hospital.



ANEXO 10

HOJA DE RUTA 8

Feche Lugar Actividades Personaje:

09/11/1: an

11/11/11 Hogar de Vida No1 Conocoto Presentacion de tema de tesis a directivos y Presentacion de tema de tesis a directivos |y
coordinadores del programa 60 y piquito en el&/al coordinadores del programa 60 y piquito en el
de los Chillos Valle de los Chillos

28/11/11

29/11/1. Distrito Metropolitano de Quito. Presentacion al grupo y toma de minimental test, Y Grupo San Juan 35 personas

Agencia Valle de los Chillos datos personales

29/11/2011

30/04/1: Domicilio Entrevista a profundidad Matrimonio

14/01/12

18/01/12 Domicilio Entrevista a Profundidad Matrimonio

21/01/12

'8 Version electrénica de audio y transcripcion a disponibilidad en: scanadas91@gmail.com



23 /01/12

26 /01/1:

28/01/12

14/04/12

Ciudadela Hospitalaria

Ciudadela Hospitalaria

Entrevista a profundidad

Entrevista a profundidad

3 Personas del grupo

3 Personas del grupo




ANEXO 11
LIBRO DE CODIGOS

1. SALUD
1.1 Percepcion de salud

1.1.1 Cuidados preventivos
1.2 Vida
2.1 Percepcién de enfermedad
2.2 Relacion enfermedad — vejez
2.2.1 Cuidado en vejez
3.1 Percepcién enfermedad terminal
3.2 Necesidades enfermos terminales
3.3 Ejemplos enfermedades terminales
3.4 Casos/ experiencias cercanas
4.1 Percepcion de muerte
4.2 Vision cultural de muerte
4.3 Aceptacion de muerte

4.4 Sentimientos de negacion/ miedo a
muerte

4.4.1 Negarse a hablar sobre ella
4.5 Preparacion muerte
4.5.1 Preparacion espiritual
4.5.2 Preparacién mental
4.5.3 Creencia religiosa

4.6 Preocupaciones antes de muerte 4.6.1
Soledad

4.6.2 Los que se quedan

4.6.3 Sentir dolor/ sufrir

5. POSIBLES TRATAMIENTOS PRE

5.1 Comunicacioén

5.2 Cuidados paliativos
5.3 Cuidados de soporte
5.3.1 Apoyo psicoldgico
5.3.2 Redes sociales
5.4 Cuidados en fase de muerte
5.5 Instituciones implicadas
5.6 Papel cuerpo médico
5.6.1 Médico de confianza

6. PREFERENCIAS SOBRE DECISIONES
ANTICIPADAS DE MUERTE

6.1 Planificacion anticipada de decisiones
6.2 Testamento vital

6.3 Métodos de reanimacion

6.4 Calidad de vida

6.5 Dilemas éticos

6.6 Acompafiamiento (0 no)

6.7 Caracteristicas (lugar)

6.8 Delegacién decisiones



ANEXO 12 3.- COLAGE Preferencias al final de la vida.

FOTOS
1.- FRANELOGRAFO: Ciclo vital

(R

i

4.- COLAGE Preferencias al final de la vida
2.- COLAGE Preferencias al final de la vida




5.- COLAGE Preferencias al final de la vida. 8.- GRUPOS DE DISCUSION
No al médico T




10.- ENTREVISTAS 12.- ENTREVISTAS

11.- “CANITAS DE ORO” 13.- "CANITAS DE ORO"
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