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RESUMEN

Introduccion: Actualmente las escenas de la muerte se han trasladado al hospital, donde
muchas veces se prolonga artificial y encarnizadamente el estado vital del moribundo.
Cuando se coloca por ejemplo respirador artificial, generalmente ni pacientes ni familiares
son concientes que mas que prolongar la vida se afecta la calidad de la muerte. Las
Directivas Anticipadas (DA) como herramienta bioética permiten preservar el derecho de
las personas a decidir licidamente qué escenarios de muerte evitar.

Objetivos: Comprender la vision de médicos y pacientes sobre las DA, como etapa
preliminar a la introduccion de las DA en la practica clinica.

Metodologia: Investigacion cualitativa en el Hospital Italiano de Buenos Aires. Se
realizaron 10 grupos focales de médicos y 4 entrevistas a jefes de servicio (52 médicos), y
4 grupos de pacientes (27 pacientes) con y sin patologias que comprometen la calidad de
vida, en los que se discutio una vifieta con una situacion de DA. Las desgrabaciones
textuales fueron analizadas colectivamente por el equipo.

Resultados y conclusiones: Ni médicos ni pacientes fueron proclives a la discusion
anticipada sobre la etapa terminal y a la planificacion anticipada, principalmente por
entender ambos que los actores de la etapa final son los médicos y la familia, y también
por renuencia a hablar de la muerte (excepto médicos jovenes y personas que cuidaron
pacientes terminales), aunque la investigacion sensiblizé positivamente a ambos grupos.
Este estudio nos permite tanto disefar estrategias de abordaje como discutir la dimension
sociocultural y los alcances éticos de esta iniciativa.

INTRODUCCION

Las Directivas Anticipadas (DA) son declaraciones acerca de la forma en que el sujeto
desea que se maneje su proceso de muerte; en el que se rechazan las medidas de
soporte vital para cuando no haya expectativas de recuperacion, y se solicitan medidas de
cuidado y tratamiento adecuado del dolor. Estos documentos los suscriben personas
capacitadas para tomar decisiones sobre los cuidados de su salud, con la intencién de
gue entren en vigor para cuando se pierda dicha capacidad, por ejemplo en caso de
Alzheimer.

Constituyen una herramienta bioética que posibilita respetar las preferencias de las

personas en situacion de incompetencia, es decir garantizan el respeto a la autonomia
precedente[1, 2]' como ejercicio prospectivo del dominio soberano de una persona sobre
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Su propia vida: si en situacion de incompetencia las personas ya no son capaces de
formular cuéles son sus intereses mas significativos, aquellos que determinarian la
configuracion de sus vidas, entonces se deberian respetar las preferencias de cuando
fueron competentes|[3].

La experiencia estadounidense con los “testamentos vitales” comienza a mediados de los
afos 60, pero recién en 1976, a raiz del caso Quinlan, California apruebe la primera
Natural Death Act que legaliza las DA. En los diez afios siguientes casi todos los Estados
de EE.UU. promulgaron leyes similares a la californiana, y progresivamente Canada,
Australia y varios paises de Europa fueron incorporando legislacion al repecto, y Espafia
la incorpora en el 2000[2, 4].

En lo que respecta a nuestro pais las disposiciones legales vigentes permiten respetar la
negativa al tratamiento ya que asi lo estable la Ley de Ejercicio de la Medicina (LN 17132
art 19 inc 3). También desde el derecho positivo se apela al respeto al derecho de
disponer del propio cuerpo y a la intimidad (art 19 CN; art 1071 bis CC ), a la libertad de
cultos y objecién de conciencia (art 14 CN). La jurisprudencia también se ha expedido
sobre el derecho a rechazar tratamientos médicos. A pesar de lo expuesto con frecuencia
se recurre al aval judicial, un ejemplo de ello es el Registro de Acto de Autoproteccién que
organiza y administra el Colegio de Escribanos de la Provincia de Buenos Aires. Si se
tienen en cuenta estas divergencias en el cuerpo normativo como expresiones de los
valores y consensos explicitos e implicitos de una sociedad en un momento histoérico
determinado, y que las DA no son una practica frecuente, podemos suponer que el debate
sobre las DA recién comienza.

La evolucion de la medicina y de los casos judiciales conflictivos que fueron planteandose
en EE.UU. a lo largo de la década de los 70 puso de manifiesto dos limitaciones basicas
de los testamentos vitales: el primero era que no se sabia quién era el responsable de
interpretar los deseos del paciente. Otro era que su caracter genérico hacia dificil saber si
una determinada medida terapéutica concreta en un caso concreto era afectada o no por
la declaracion de intenciones. Para solucionar ambos problemas hubo que crear nuevos
documentos. Asi, comenzaron a incorporarse en estos documentos referencias explicitas
a la aceptacion o rechazo de determinadas terapias: quimioterapia, ventilacion mecanica,
reanimacion cardiopulmonar, etc.

Esta complejidad ha llevado a desarrollar voluntades anticipadas especificas para
enfermedades concretas, como la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la
insuficiencia renal crénica terminal o el sida, y a la elaboracién de documentos para hacer
confluir todas las voluntades en un Unico documento que fuera una suma de testamento
vital complejo y poder de representacion. Hoy en dia EE.UU. esta inundado de ofertas de
todo tipo de voluntades anticipadas, la mayor parte de ellas accesibles por Internet de
forma gratuita. Casi todos los Estados disponen de modelos oficiales de documentos —de
testamentos vitales, poderes de representacion, por separado o en documentos mixtos-,
disefiados para poder aplicar sus propias legislaciones estatales|2].

Sin embargo, a pesar de este enorme desarrollo legislativo, en EEUU soélo el 15% de la
poblacién suscribe este tipo de documentos. En general en todo el mundo y también en
nuestro pais son muy pocas las personas que manifiestan sus DA, y a pesar de los
esfuerzos realizados para fomentar la utilizacion de estos documentos, no se ha
encontrado aun una formula que permita concretarlo[5, 6]. Asimismo, es poco frecuente
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gue los familiares conozcan las voluntades o deseos de los pacientes con respecto a los
cuidados a recibir, y sin embargo estos familiares son los que deberan tomar las
decisiones al momento de una crisis.

Esto es particularmente cierto en el caso de pacientes con Alzheimer u otro tipo de
demencias degenerativas, en las que es casi una certeza que en algun momento, por la
propia evolucion natural de la enfermedad, el paciente que ya perdi6é sus capacidades
cognitivas presentara algun tipo de complicacion y descompensacion aguda en las que
habra que decidir si aplicar un tratamiento agresivo para prolongar la vida por tiempo
indeterminado en condiciones que desde una cierta Optica pueden considerarse
situaciones de encarnizamiento terapéutico, o recurrir a técnicas de cuidado paliativo, que
evitan el dolor y el disconfort de los pacientes terminales.

En la préctica concreta esta decision la asumen los médicos con o sin participacion de los
familiares, y como las descompensaciones en general se resuelven en la guardia de un
centro de salud, es muy frecuente que un médico que desconoce al paciente, en la
brevedad de la crisis y la angustia de la urgencia, deba comunicar a la familia la gravedad
de la situacién, informar sobre las alternativas terapéuticas y los alcances e implicancias
de cada una de ellas y proceder segun corresponda.

Por otro lado las centrales de emergencias por estar organizadas para resolver conflictos
rapida y eficazmente estan altamente protocolizados, y el paciente critico ingresara
automaticamente en terapéutica de reanimacion, excepto mediar una instruccion explicita
de no proceder. Es evidente que éste no es el mejor escenario para tomar decisiones
acordes a las preferencias personales y culturales del paciente y de su entorno social y
familiar.

El aumento creciente de las demencias tipo Alzheimer[7]" reproduce la escena de la
guardia innumerables veces y en el Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA) los propios
médicos de la guardia propusieron promover el uso de las DA entre adultos mayores,
sobre todo en aquellos con diagndéstico de deterioro cognitivo, con el fin de poder respetar
en el manejo de estos casos la calidad de vida y de muerte de los pacientes.

El modelo para promover el uso de las DA en el HIBA se penso basado en la
comunicacion de los pacientes con su médico de cabecera", que se asemeja al propuesto
por el Proyecto de investigacion del Hastings Center[8], grupo organizado para reflexionar
acerca del papel que debian jugar las voluntades anticipadas en la toma de decisiones
clinicas. Este grupo planteé la necesidad de reorientar toda la estrategia de las DA hacia
los procesos comunicativos entre profesionales, pacientes y familiares; en este modelo las
DA como documentos juegan un papel importante pero no son el objetivo, sino una
herramienta mas de trabajo, en cambio la consideracion del contexto temporal,
psicoldgico, cultural, familiar y comunitario en el que se produce la toma de decisiones se
convierten en elementos clave. Este grupo denominé este enfoque “Advance Care
Planning”, esto es, Planificacién Anticipada de las Decisiones|[2].

Segun este modelo resultaba entonces necesario conocer y comprender las opiniones,
visiones y creencias de médicos de cabecera y de los pacientes del HIBA tanto sobre las
DA como sobre la planificacion anticipada. En esta ponencia se presentan los principales
resultados de esta investigacion en curso.
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OBJETIVOS

Conocer las ideas, opiniones y visiones de médicos de cabecera y pacientes sobre y las
DAy la Planificacion Anticipada de las Decisiones. Dada la orientacion hacia éste ultimo
enfoque este estudio se propuso especificamente conocer y comprender las barreras y
los factores que facilitarian la discusién entre médicos y pacientes sobre las DA y la PAD.

METODOLOGIA
Disefo

Investigacion cualitativa basada en grupo focales con médicos de cabecera y pacientes
mayores de 65 afios y en entrevistas en profundidad a los jefes del servicio de Clinica
Médica y Medicina Familiar.

Se optd por un disefio basado en la discusion de casos hipotéticos concretos (vifietas
figuras 1 y 2) que forzaran a los participantes a imaginarse en un escenario en el que
resultara apropiado, conveniente y posible discutir por anticipado sobre las preferencias
terapéuticas de una persona; ya que en general es dificil para los médicos conversar con
los adultos mayores y sus familias sobre la etapa final de la vida[9, 10].

GO01
G02

Los grupos focales se organizaron homogéneos para asegurar la mayor posibilidad de
expresion al interior del grupo. En los grupos de médicos no se mezclaron niveles
jerarquicos, y se organizaron homogéneos en cuanto a especialidad y edad. A los 4 jefes
de los servicios se los entrevisté de manera individual. Se llevaron a cabo también
oportunisticamente entrevistas con médicos que asistian a un curso de Medicina
Geriétrica, lo que permitié conocer las perspectivas de médicos geriatras que no
pertenecian a la instituciéon. En cuanto a los pacientes, se formaron por un lado grupos
con personas sanas en las que la enfermedad terminal no formara parte de sus
preocupaciones cotidianas por no estar padeciendo una enfermedad grave y por otro lado
un grupo de personas de regular estado de salud.

Los grupos se llevaron a cabo en el Hospital y fueron moderados por un especialista en
Investigacion Cualitativa (A.D.) que no conocia ni tenia vinculos profesionales con los
participantes de los grupos.

Participantes

Los médicos se seleccionaron a través de los geriatras del equipo como informantes
claves, y fueron convocados a participar por correo electronico y posterior confirmacion
telefonica (Tabla 1).

GO03
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Los pacientes se seleccionaron a traves del médico de cabecera como informante clave, a
los que se les solicitd que convoquen para este estudio a pacientes en condiciones
psicofisicas de participar de la entrevista y dispuestos a discutir el tema de las DAy la
PAD. A los propuestos se les envio una carta solicitandoles su participacion en los grupos
focales. Luego 2 geriatras del equipo los contactaron telefonicamente, y los invitaron a
participar de los grupos focales.

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

Teniendo en cuenta que la mayoria de los pacientes reclutados por este procedimiento
resultaron pacientes afiosos (edad promedio=83,2 afios), y nos interesaba conocer
también la vision de las personas mas jovenes, realizamos un grupo focal con los
participantes de un taller de “Movimiento vital expresivo”. Para ello en el dia de habitual
del taller propusimos a los participantes realizar un grupo focal sobre DA. El grupo se
realizo a la siguiente reunién del taller a continuacién del mismo, y al mismo concurrieron
9 personas (Tabla 2)

G04

De acuerdo con el requisito establecido por el comité de bioética del HIBA, tanto a
meédicos como a pacientes se les solicitd que leyeran y firmaran un consentimiento
informado en el que se volvia a explicar el motivo de la convocatoria.

Analisis

Los grupos y entrevisas fueron audiograbadas y las desgrabaciones textuales analizadas
en forma independiente para identificar barreras y facilitadores a la discusion de DAy de
la PAD por todos los integrantes del equipo (4 médicos geriatras y 1 especialista en
investigacion cualitativa). Las categorias resultantes fueron discutidas en grupo y
refinadas conjuntamente.

RESULTADOS

Los médicos frente a la discusién de las DA y la PAD con pacientes con diaghdstico
incipiente de demencia.

La primera observacién que realizamos en los grupos de médicos fue la dificultad y hasta
imposibilidad de imaginar la situacién hipotética de un paciente con demencia incipiente
solicitando informacion sobre la etapa final de la enfermedad; algunos médicos de los
grupos de edad intermedia, los grupos de médicos mayores y los responsables de los
servicios sencillamente suponen que esta situacion nunca podria ocurrir:

“...Porque a mi me llama la atencion, porque como esto no se da, no se me da
frecuentemente en la consulta...”

En contraste los médicos de los grupos jévenes pudieron imaginar este tipo de escena

considerando que cuando es el paciente el que solicita informacion al médico se le facilita
el inicio del didlogo sobre esta tematica sensible:
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“...seria la situacion ideal que se dé esta consulta. Me parece que seria la mejor de las
situaciones poder charlar...”

Es decir, desde el comienzo de los grupos y entrevistas se plantearon barreras para la
discusion entre médicos y pacientes sobre las etapas finales de la enfermedad y la
planificacion anticipada, para el caso de diagnéstico de demencia" temprana, barreras
muy marcadas en los grupos de médicos de mas edad y menos presentes entre los mas
jovenes.

1) Los roles de los actores

Por un lado la sola presuncion de deterioro cognitivo o de demencia desencadena en la
mayoria de los médicos una automatica descalificacion del paciente, hasta el punto de
anularlo como sujeto de derecho. La imagen que el médico tiene del paciente demente,
més alla del estadio de la enfermedad, es la de una persona absolutamente incapaz de
comprender y de tomar decisiones, de manera que cualquier discusion que involucre al
paciente resulta tanto inutil como imposible: frente al caso de la vifieta los médicos en
general asumieron que se trataba de un paciente mal diagnosticado.

Si ya sabés que tiene demencia por mas leve que sea, a mi me queda la duda ...”

En los grupos mas jévenes en cambio y para algunos de los médicos de edad
intermedia fue posible discutir la figura del paciente demente en términos de sus
derechos y su autonomia, es decir, pueden imaginar un paciente con deterioro cognitivo
gue aun mantendria la capacidad de tomar decisiones.

El interlocutor privilegiado en estos casos es la familia que, como tema, surgi6
espontaneamente en todas las entrevistas, en dos dimensiones: por un lado como los
responsables del paciente y por otro lado como el factor desencadenantes de conflictos y
el potencial querellante judicial. Ambas dimensiones estan relacionadas: el principal
interlocutor del médico son los familiares porque como responsables del paciente
incapacitado vehiculizan los tratamientos, y pueden interponer planteos legales que
afecten la carrera profesional del médico si desconfian de la terapéutica elegida. De esta
manera la negociacién con los familiares se convierte en parte central de la actividad del
meédico, y la familia se configura como un actor fundamental de este escenario.

"[la familia] es el que termina aguantando al paciente. Digamos si el paciente esté lucido
es el duefio de si mismo, si estd mal, la familia es la duefia del paciente "

Mas alla de estos aspectos practicos de la negociacion con la familia, la familia también
se configura, por ser la que soporta la carga de la enfermedad, como el sujeto de derecho
de las decisiones, incluso algunos médicos sefialaron que la muerte y la etapa final de
una enfermedad son eventos familiares y no propios del paciente: ¢ porqué tendria una
persona que ha perdido completamente sus funciones cognitivas derecho a decidir sobre
acciones que afectaran directamente a su cuidador?.

" es un evento que lo sufre la familia, no lo sufris vos, es un evento en el que vos sos
protagonista pero que el que es protagonista es lo que te circunda "
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Para los médicos mas jovenes, en cambio, la familia seria un participante necesario de la
discusion, pero no el principal actor, y ademas consideran a las DA como una herramienta
gue ayudaria a los familiares en la toma de decisiones ya que la discusion previa
permitiria una mejor comprension y aceptacion de la enfermedad y por lo tanto reducirian
la angustia y la tension en la etapa final.

En esta relacion que se percibe diadica el médico se configura como el otro participe
necesario de las decisiones sobre los tratamientos, y desde el lugar de duefio y
administrador de la informacion considera que es su potestad decidir compartirla con el
paciente. Desde esta posicion de gatekeeper muchos médicos, sobre todo los mayores,
sienten que su funcion es proteger al paciente de las malas noticias, mas alla de las
preferencias del paciente, a los que consideran negadores: lo que plantean es que
aunque los pacientes o familiares pregunten acerca de las etapas finales de la
enfermedad, la realidad es que no quieren saber.

“..no transmitirle miedos, angustias, cosa que viva torturado hasta el final de su vida...”

También, y en consonancia con la problematica legal, en muchos casos los médicos
desconfian y cuestionan las solicitudes de informacion de los pacientes y sus familaires.

“..¢cqué hay en el fondo de esa pregunta de como va a ser la etapa terminal?”

En los grupos mas jévenes en cambio, y algunos grupos de edad intermedia en cambio,
los médicos consideran importante para su practica conocer la opinién y los deseos de los
pacientes, esto les generaria mayor satisfaccion en el cumplimiento de su tarea.

“... pero vos sentirias como médico, primero un gran alivio, porque el interesado numero
uno, el paciente, decidié que hacer, y ademas te da una satisfaccion ética de decir esto es
decision de la persona...”

2) La discusion de la Planificacion Anticipada

La discusion en si mismo de la PAD genera en general rechazo en los médicos, que
asumen por un lado que se trata de una informacién cruenta de la que deben proteger a
los pacientes:

...y0 Nno se si nosotros tenemos que traerlo al tema, me parece muy cruel...

Por otro lado temen la reaccién de los pacientes (que se depriman, que se suiciden, que
no colaboren mas con su tratamiento):

...cuando vos le decis a un paciente que tiene demencia, tenés que estar muy seguro de
gue él entiende lo que vos le querés decir, porque al comun de la gente, la imagen quer le
aparece es que se le viene la bataclana y al dia siguiente ya esta postrado...

Y finalmente consideran que los pacientes son negadores natos, que no quieren saber, y

por lo tanto que no hay demanda de informacion ni voluntad de planificar por anticipado,
por lo tanto se volveria inadecuado e innecesario iniciar este tipo de discusiones.
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En contraposicion, en los grupos mas jovenes y voces aisladas en los grupos intermedios,
consideran importante conocer la opinion de los pacientes para luego actuar de manera
acorde. Consideran que si bien la mayoria de los pacientes no preguntan directamente
acerca de la enfermedad o de la planificacion anticipada, muchas veces lo hacen de
manera indirecta.

También se plantearon cuestionamiento a las DA como herramienta, por la distancia
temporal entre la formulacion y la implementacién, por la imposibilidad de que abarquen
todas las alternativas posibles, y también por la dificultad que los pacientes comprendan
la multiplicidad de situaciones hipotéticas que pueden presentarse en la etapa final de la
enfermedad: una persona que no ha vivido la experiencia de la enfermedad terminal solo
se basa en ideas abstractas para tomar decisiones, que son dificiles de aprehender en
toda su magnitud y por lo tanto nada garantiza que las decisiones que se toman por
anticipado correspondan con los deseos que realmente tendria el paciente si estuviera
licido en esa situacion.

Interesantemente algunos médicos opinaron que esta planificacion es una herramienta
que facilita las decisiones de los médicos, pero que no contribuye con la calidad de vida
actual del paciente.

... Yo resuelvo mi problema, a él no le resuelvo nada...

Por el contrario las opiniones positivas sobre la planificacion anticipada a sus pacientes
sefialan que favoreceria la comunicacion temprana de los pacientes con sus familiares y
amigos acerca de sus voluntades, lo que facilitaria luego las decisiones de la familia.
...uno de alguna manera respeta y jerarquiza la autonomia y la independencia de los
pacientes para decidir...y la familia esta al tanto, no solo facilita la tarea del médico...”

3) El contexto institucional

Ademas de estos escollos, los médicos plantearon dificultades institucionales y legales
para la PAD y las DA. En algunas entrevistas se describen las dificultades que han
padecido los médicos que en alguna ocasién han querido cumplir las voluntades
manifestadas previamente por los pacientes, como la falta de consenso entre
profesionales de una misma institucién lleva a que el medico que quiere actuar de
acuerdo a los deseos de un paciente deba encargarse de todos los detalles de su
cuidado, lo que resulta insostenible, favoreciendo que los médicos eviten hablar acerca de
la planificacion anticipada con sus pacientes.

Otro factor que aparece en la mayoria de las entrevistas, sin distincién de edades o afios
de experiencia de los participantes, es el escaso tiempo disponible en las consultas
habituales lo que dificulta mantener una discusion de estas caracteristicas.

Los pacientes frente a la posiblidad de discutir las DAy la PAD

Las desgrabaciones de los grupos estan siendo actualmente analizadas. En este informe
presentamos los resultados preliminares.

1) Observaciones generales de los grupos
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Durante la primera parte de las entrevistas, en la conversacion abierta sobre las etapas
terminales de la vida y de una enfermedad muchos de los participantes mostraron
resistencia o dificultad para hablar del tema, sobre todo las personas mas afosas. En
algunas personas resulté dificil hasta comprender el tema de discusion, y varios
participantes interpretaban que se estaba discutiendo sobre la teméatica de la eutanasia:

Otros patrticipantes percibian que hablar de cualquier tema que tenga relacién con la
muerte implicaba no tener proyectos vitales:

"Pero a mi no me gusta hablar ni pensar en morir porque tengo todavia proyectos de vida
y mucho para hacer y entonces sabés qué pasa, no tengo tiempo para sentarme, gracias
a Dios, no tengo tiempo y no quiero entrar en esto porque se que esto bajonea
terriblemente pero lo que te da mucha bronca es que si me tengo que ir de este mundo,
no voy a ver todo lo que sigue y no voy a ver a mis nietos que no los tengo conmigo ...
Quisiera vivir mucho para ver mas"

En todos los casos como los ejemplificados anteriormente resulto dificil conversar sobre
las etapas terminales de una enfermedad. Un participante se retiré de la entrevista
cuando comprendio el tema que se iba a tratar, porque no queria hablar del tema.

Sin embargo en 3 grupos identificamos participantes que habian reflexionado sobre el
tema y tenian posiciones tomadas. Dentro de éstos algunos sostuvieron que el médico y
el sistema de salud son los que naturalmente deciden los tratamientos de los pacientes:

“[en] los dltimos momentos yo espero que el hospital acierte con no hacerme sufrir,
solamente me entregare en manos, no tendré capacidad de decir esto si, esto no...
porque no puede decir doctor no me haga esto o aquello si esto es para mi, bien ".

Otros patrticipantes en cambio comenzaron a hablar espontaneamente de sus deseos de
planear de manera anticipada los tratamientos a recibir en el caso de sufrir una
enfermedad terminal.

"no es cuestion de recauchutar y poner en terapia intensiva ni conectar a aparatos, a mi
me parece que las cosas tienen que ser mas natural y lei un articulo en el Clarin, que me
representa bastante, ¢no?.... que habia en un momento una inquietud por hacer vivir a las
personas a la fuerza, no, eso lo que a mi no me gusta... "

Esta variedad de respuestas nos sugiere que existiria una diversidad de posiciones y
reacciones respecto a conversar sobre la PAD y las DA.

2) Observaciones de la discusion sobre la vifieta

En contraste con las dificultades de algunos participantes en la primera parte de los
grupos de comprender el tema de discusion, en todos los grupos la vifieta fue bien
comprendida, despertd un notable interés y una gran aceptacion. Al finalizar la reunion
muchos participantes nos solicitaron una copia de la vifieta, ain cuando esto no lo
habiamos previsto previamente.

En general, la mayoria de los que estan a favor de la planificacion anticipada de
decisiones, consideraron que sus familiares son los interlocutores adecuados.
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"no estamos hablando que te maten, sino que te ayuden a morir, que te ayuden a morir
en este momento, Yo lo hablaria con mis hijas y con el medico, tengo la medica de
cabecera”.

Otros en cambio consideraron que les resultaria dificil entablar una conversacion de esta
tematica con sus hijos, ya que esta discusion podria perturbarlos:

"les haria dafio, me diria déjate de jorobar, papd, no estés pensando en la muerte o0 mi
nieta lloraria como una loca".

Algunos participantes espontaneamente signaron al médico como el interlocutor de este
tipo de conversacion:

"si, si porque seria un golpe [hablar con los hijos de esta tematica] que no los ayudaria
mucho, no, no, yo creo que si uno tiene forma de conversar con el médico y decirle si
usted cree que no me cuide tanto y ya esta, pero decirles a ellos yo me voy a morir..."

Otros en cambio consideraron que discutir las voluntadas por anticipado con sus médicos
equivaldria a otorgarle un permiso de dafiar o matar. Una de las personas que planted
esta situacion, en cambio, confiarian sus directivas anticipadas a la Institucion y no a una
persona en particular, como el médico.

“y bueno, yo no tendria problema de escribirlo, si es una enfermedad terminal”
Entre las personas solas — sin familiares — la entrevista generé particular interés:

"en la situacién de la soledad completa de cualquier enfermedad ya sea una enfermedad
pasajera o enfermedad terminal yo estoy segura de la asistencia media que voy a tener
en el hospital porque estoy sola, eso lo que yo quiero es que me contengan como dijo la
sefora, que el hospital o que yo me sienta contenida y que no me sienta un pedazo de
cuerpo, no, que me sienta completamente".

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

Todos los participantes respondieron que se habian sentido bien en la entrevista, no se
habian sentido molestos por el tema, y muchos habian hablado con otras personas —
amigos y familiares — acerca de las directivas anticipadas, y sus preferencias sobre
cuidados y tratamientos en caso de padecer una enfermedad terminal. Pocos habian
sentido la necesidad de hablar al respecto con algiin médico. Muchos de los pacientes
demostraron interés por seguir hablando de este tema.

DISCUSION Y CONCLUSIONES:
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Este estudio nos estad sefialando la magnitud del desafio de pensar en organizar un
sistema de planificacion anticipada en nuestro medio y algunas de las numerosas
barreras que van a surgir en el camino: si bien los médicos de la central de emergencias,
los més jovenes y algunos pacientes perciben a la PAD y a las DA como una manera de
proteger los derechos de los pacientes, esta perspectiva no es generalizable entre el resto
de los grupos médicos ni entre muchos pacientes.

También el analisis preliminar de los grupos realizados con pacientes sanos nos sugiere
un panorama complejo en cuanto a la discusiéon de la PAD, ya que para las personas
particularmente afiosas, aquellas que podrian estar mas sensibilizadas con esta tematica,
la cuestion les resultd ajena y dificil de entender, y se mostraron resistentes a la
discusion. También resulté un planteo dificil de comprender para las personas que no
habian pensado previamente en esta problematica.

Sin embargo las voces favorables entre los médicos jévenes y pacientes, y la observacion
que el grupo focal sirvié entre los pacientes como disparador involuntario de conversacion
al interior de los hogares sobre la PAD sugiere, si se lo piensa conjuntamente con las
dificultades que tienen las personas mayores de ser escuchadas sobre este teméatica, que
algunas personas desearian conversar con sus conyuges o hijos’ sobre sus miedos y sus
pensamientos sobre su propia muerte. De esta manera los familiares y allegados, a partir
de una conversacion libre y espontanea podrian conocer los deseos y las preferencias de
una persona y asi tener herramientas para decidir cuando se desencadenen las crisis
terminales. Esta podria ser una manera de planificacion para aquellas personas que no
desean dejar por escrito sus DA y que confian en su familia.

Quiséramos solamente sugerir algunas lineas de reflexion al respecto:

Por un lado resulta evidente que la PAD y las DA connotan en primer término a la muerte
personal antes que al concepto de cuidado o de autonomia, generando en el sujeto un
rechazo inmediato, seguramente asociado al status de tabu que la muerte tiene para
nuestra sociedad[11, 12]. Paralelamente la discusion correspondiente se imagina como
dificil, terrorifica e imposible, para los médicos sus pacientes hasta podrian suicidarse
ante este tipo de conversaciéon, y muchos pacientes consideran contrario a la vida pensar
siquiera en algo relacionado con su propia muerte.

Por otro lado nos parece muy llamativo e interesante la falta de acuerdo sobre la nocién
de autonomia del paciente y los cuestionamientos a la potestad del paciente a decidir
sobre su propio futuro, conceptos sobre los que la legislacion bioética internacional ya ha
ahondado en profundidad. En lugar del paciente la familia asume un rol fundamental tanto
en lo operativo y practico como en su status ético: los médicos consideran a la familia
actualmente como el principal interlocutor para tomar decisiones terapéuticas cuando el
paciente no esta en condiciones de decidir. También los pacientes consideran que la
familia desempefia un rol fundamental en la toma de decisiones, y es tanto con quien se
deberian conversan estas tematicas como también con quien se cuenta y al que hay que
proteger en estas circunstancias.

Es posible que, como sefialan varios estudios previos y como mencionaron algunos
meédicos, nuestra sociedad latina tenga mas dificultades para discutir temas relacionados
con la muerte[13, 14], y también que el concepto de autonomia no esté tan difundido en
nuestra sociedad. Pero también podria pensarse que lo que se plantea en este estudio es
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una autonomia orientada no solamente al contenido de las decisiones sino también a la
modalidad de la decision, ampliando el concepto de decision desde la explicitacion de
terapéuticas especificas a las que el paciente se negaria en un futuro, a la manera de
comunicar los deseos, preferencias y la vision de la persona sobre la etapa final de su
vida. Esta perspectiva estaria desplazando la problematica de las decisiones anticipadas
desde la cuestion normativa a la practica cotidiana y al mundo de las relaciones y vinculos
entre usuarios y médicos, perspectiva que se orienta con la vision de la planificacion
anticipada, que pone en primer término a los procesos comunicativos entre profesionales,
pacientes y familiares que ayudan a mejorar la calidad moral de las decisiones al final de
la vida[2].

Esta concepcién implicaria al médico de otra manera, que proponemos deberia
entenderse en el marco del cuidado y de la atencion integral, visibn que entiende al
proceso de atencion como relaciones dialdgicas y polifénicas entre personas que se
implican mutuamente, y que no se define sélo por su nivel técnico, sino por la calidad del
vinculo intersubjetivo que organiza[15]. Este marco, que supone la emergencia de otros
saberes que asumen el caracter estratégico de transformar a los sujetos y a sus
concepciones del mundo, permitiria resignificar comunicaciones signadas por el tabu de la
muerte para leerlas en clave de cuidado, atencion y respeto al propio cuerpo.
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' La autonomia es el principio por el cual los seres humanos tienen la libertad y el derecho de tomar
decisiones sobre sus acciones y sobre lo que les pueda ocurrir. Considerado desde la 6ptica del cuidado de
la salud, desde este principio se deduce gue el paciente tiene el derecho estar completamente involucrado
en las decisiones sobre sus tratamientos y de rehusar tratamientos. En EEUU la autonomia esté legislada
por la ley federal PSDA (la Patient Self -Determination Act) de 1991, que permite mayor participacion de los
pacientes en la toma de decisiones respecto a sus cuidados sanitarios, sobre todo al final de la vida y que
obliga a todas las organizaciones y centros sanitarios y sociosanitarios que recibieran fondos de Medicare o
Medicaid a ofrecer de forma activa a sus pacientes la cumplimentacion de DA.

" La prevalencia estimada internacionalmente de demencias tipo Alzheimer es del 5% al 10% en las
personas mayores de 65 afios % y aumenta exponencialmente con la edad llegando aproximadamente al
30 % en los mayores de 85 afos. En la poblacién del Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA) la
prevalencia de demencia es del 15% (datos de diciembre de 2004).

" En el Plan de Salud del HIBA el médico de cabecera centraliza y coordina la atencion de cada paciente, y
por lo tanto en general conoce su situacion social, familiar y cultural y su estilo personal. En cuanto a
especialidad puede ser Médico de Familia y un Médico Clinico.

" El término demencia se aplica al conjunto de enfermedades degenerativas del sistema nervioso que
provocan deterioro cognifivo y pérdida de las funciones vitales. El ejemplo més conocido es la enfermedad
de Alzheimer.

¥ Datos preliminares de una encuesta sobre actitud respecto de las DA que estamos llevando a cabo
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