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Resumen

Introduccion: Conceptos relacionados con las decisiones que se toman al final de la vida, como eutanasia, cuidados palia-
tivos, voluntad anticipada y obstinacion terapéutica son poco comprendidos por la poblacion en general, que en el momento
de enfrentar una situacion terminal no esta preparada para elegir la mejor opcion. Objetivo: Estudio piloto (n = 544) para
conocer lo que la poblacion abierta entiende acerca de términos utilizados al final de la vida en cuatro ciudades de la repu-
blica mexicana. Método: Encuesta via internet de 18 preguntas sobre los distintos términos. Se trato de un estudio descrip-
tivo, transversal, con analisis estadistico. Resultados: Se eligieron personas mayores de 18 afios que no trabajaran en
profesiones relacionadas con la salud. Conclusiones: La mayoria de los términos del final de la vida no interesaron ni fueron
entendidos por parte de la poblacion. El término menos reconocido fue la obstinacion terapéutica (62.8 %) y el mas conocido,
cuidados paliativos (91 %); se confunden los términos eutanasia y suicidio asistido (47.8 %). La edad y escolaridad resultaron
de mayor influencia en los resultados, que las otras variables demograficas.

PALABRAS CLAVE: Final de la vida. Voluntad anticipada. Eutanasia. Cuidados paliativos. Obstinacion terapéutica. Poblacion
abierta.

Abstract

Introduction: Concepts related to end-of-life decisions, such as euthanasia, palliative care, advance directives and therapeu-
tic obstinacy, are poorly understood by the general population, which, when facing a terminal situation, is not prepared to
choose the best option. Objective: Pilot study (n = 544) to find out what the open population understands about terms used
in end-of-life situations in four cities of the Mexican Republic. Method: Survey via Internet with 18 questions about different
terms. It was a descriptive, cross-sectional study. Statistical analysis was carried out. Results: People older than 18 years
who were not engaged in health-related professional activities were selected. Conclusions: Most terms related to end-of-life
decisions were found not to be interesting to or understood by a part of the population. The least recognized term was thera-
peutic obstinacy (62.8%), and the most widely known, palliative care (91%); there was confusion between the terms euthana-
sia and assisted suicide (47.8%). Age and education level had more influence in the results, than other demographic variables.
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|ntroducci6n

Para ejercer adecuadamente nuestra autonomia,
uno de los aspectos mas importantes es la compren-
sion completa de aquello que se nos cuestiona. Cuan-
do las opciones contienen terminologia especifica de
algin campo de conocimiento, sucede que quienes
son ajenos a este comprenden poco su significado,
con lo que resulta cuestionable la facultad de decision
libre e informada. Como sefiala Cano Valle:'

Aunque establezcamos un enunciado conceptual sobre la
libertad, en la realidad de México y, en general de América
Latina, los niveles de exclusién e inequidad social van es-
trechamente relacionados con los diversos grados de
autonomia. El bajo nivel educativo, la pobreza y la no acce-
sibilidad a los servicios de salud constituyen una triada
perversa de aislamiento social ante la cual tenemos que
luchar, ya que no puede y no debe ser un estado perpetuo
el que defina a los paises en desarrollo. Es urgente paliar
ciertas necesidades y subsanar algunas fragilidades lo antes
posible; cuanto antes, mejor que mejor.

Por este motivo, el objetivo de esta trabajo fue inves-
tigar la comprension de los términos y posturas rela-
cionadas con el final de la vida en la poblacion abierta
en cuatro entidades de la republica mexicana.

En los Gltimos cinco afios, en distintos paises de
habla hispana, en especial en México y Espafia, se
han realizado encuestas acerca del conocimiento y
postura sobre términos de decisiones al final de la
vida,?® en las que se incluyen estudiantes universita-
rios, cuidadoras y médicos residentes, entre otros
profesionales involucrados en la atencién de la salud,
pero existen muy pocas dedicadas a la poblacion
abierta, que en Ultima instancia es la usuaria y prota-
gonista de esas decisiones, informada por el equipo
médico. Otro aspecto clave acerca de la relevancia
de indagar mas sobre el tema es que numerosas in-
vestigaciones se remiten a poblacion enferma o ter-
minal,®"® pero no se ha explorado lo que la persona
no cercana a la muerte opina sin una situacion de
presion.

Si bien la toma de decisiones en situaciones limite
implica grandes retos ya que “la muerte, como proce-
S0, permite prepararse para que sea acorde con las
convicciones personales mantenidas a lo largo de la
vida, sobre todo en aquellos casos en los que se co-
noce su cercania”,?® este tipo de decisiones deberian
ser meditadas y comprendidas antes de una crisis,
durante la cual se sobreponen numerosos factores
que limitan la libertad de una persona para tomar
decisiones sobre ella misma o sus allegados.® “El

tomar decisiones morales correctas ante tales cir-
cunstancias puede ser dificil, especialmente por el
contenido emotivo que conllevan las situaciones limi-
te”.° Las decisiones que se toman al final de la vida
implican una importante e ineludible carga ética rela-
ciona con el sistema de creencias de cada persona y
constituyen una parte de la moral individual.

Es importante conocer la comprension de termino-
logia relacionada con decisiones al final de la vida en
poblacién abierta aparentemente sana, porque esta
se encuentra en un estado adecuado de autonomia
que le permite la reflexion. Desde la perspectiva de
los investigadores, permite obtener informacion sin el
sesgo de la angustia y estrés involucrados en deci-
siones extremas y evaluar el perfil de la poblacion de
las ciudades participantes para extender el nimero el
tamafo de la muestra, incluso a mas ciudades y asi
enfocar adecuadamente programas educativos vy
asistenciales ajustados a la realidad mexicana.

Obijetivo

Determinar el grado de conocimientos acerca de
términos involucrados en decisiones al final de la
vida, que posee la poblacion abierta en varias ciuda-
des de México.

Método

Disefio descriptivo, exploratorio, observacional, por
medio de encuestas aplicadas mediante el programa
Survey Monkey, en Ciudad de México, Monterrey,
Guadalajara y Ledn, de octubre de 2017 a enero de
2018. El cuestionario consta de 18 preguntas con
respuestas nominales y variables demograficas que
se dividen en nominales (sexo, ciudad, religion, ocu-
pacion), ordinales (nivel de estudios y salud) y por
intervalo (edad).

Los criterios de inclusion fueron:

— Mayores de 18 afios.

— Individuos que desearan participacion libre y

voluntariamente.

— Personas que no trabajaran o hubieran trabajado

en alguna profesion del sector salud.

— Individuos que no padeciera una enfermedad

terminal.

Las preguntas incluyen temas acerca de la com-
prension y postura de poblacién abierta en relacion
con distintos términos del final de la vida. La encuesta
fue anonima. El muestreo fue no probabilistico. Se
realizd una encuesta piloto a 89 individuos para



Pichardo-Garcia LMG, et al.: Conceptos relacionados con el final de la vida

probar los reactivos.!" El instrumento final se aplic6 a
544 personas. Los datos colectados se analizaron por
temas mediante chi cuadrada. Se realizd el andlisis
estadistico con el programa R-Project (version 3.3.3,
The R Foundation for Statistical Computing Platform);
en la primera parte se obtuvieron frecuencias y por-
centajes en la distribucion de las variables demogréa-
ficas y en la segunda, un andlisis con tablas de
contingencia para resumir la informacion contenida en
las encuestas y medir la asociacion entre las varia-
bles. Se realiz6 el cruce de variables, que permite
determinar el grado de asociacion y valorar si son
estadisticamente significativas mediante chi cuadrada
y su ajuste con la razén de verosimilitud, para con-
trastar la hipotesis de independencia entre las varia-
bles; se rechazé la hip6tesis de independencia entre
las variables cuando el valor de p fue menor o igual
a 0.05. Asimismo, se calcularon los valores del coe-
ficiente de contingencia y Cramer para valorar el nivel
de asociacion, cuando se present6 dependencia entre
la respuesta y las variables demogréficas. Por ultimo,
se efectud prueba de proporcionalidad en las varia-
bles sin homogeneidad.

Debido al tamafio de la muestra, el estudio se
considerd piloto en las entidades federativas
encuestadas.

Resultados

Contestaron la encuesta 544 personas: 70 % mu-
jeres y 30 % hombres; la media de edad fue de 35
afos (rango de 18 a 80 afos). La distribucion por
grupo de edad fue la siguiente: 25 % de 18 a 29 afios,
10 % de 30 a 39 afios, 21 % de 40 a 49 afios, 35 %
de 50 a 59 afios, 8 % de 60 a 69 afios y 1 % de 70
en adelante; 83 % indico tener buena salud, 16 %
regular y unicamente 1 %, mala. Por distribucion con-
forme a la ciudad, 58 % residia en la Ciudad de Mé-
xico, 10 % en Guadalajara, 7 % en Monterrey y 25 %
en Leon. En relacion con la escolaridad, la licencia-
tura constituyd 50 %, el posgrado 23 %, preparatoria
0 equivalente 14 %, carrera técnica 10 %, primaria y
secundaria 3 %. En cuanto a la ocupacion, 26 %
practicaba una profesién, 16 % ama de casa, 16 %
estudiante, 13 % empleado, 7 % se dedicaba a otra
actividad, 5 % servidor publico, 5 % administrativo,
4 % pensionado, 4 % comerciante, 2 % secretaria y
1 % empleada del hogar.

Las respuestas por tema permitieron percibir en
qué &reas se tiene que trabajar para aclarar los tér-
minos. Las frecuencias se muestran en la Tabla 1.

En el Anexo 1 se indican las variables demogréaficas
significativas que influyeron por tema (p < 0.05), se
presenta el nivel de significancia obtenido mediante
el andlisis de las tablas de contingencia para medir
el grado de asociacién de cada pregunta y las varia-
bles demograficas y se indican las variables con re-
lacién positiva, que constituye parte de la valoracion
de resultados de este trabajo.

Como resumen sefialamos los siguientes datos
relevantes:

1. Las personas entre 40 y 69 afios, asi como los
profesionales conocieron bien el término cuida-
dos paliativos, el cual result6 indiferente para los
estudiantes y menores de 29 afios.

2. Existié confusion en la poblacion respecto a los
términos eutanasia y suicidio asistido. Para eu-
tanasia, las variables mas significativas fueron la
edad y la religion. Los encuestados con posgra-
do diferenciaron adecuadamente el término.

3. Sobre el término obstinacion terapéutica, a ma-
yor grado de escolaridad, mayor desacuerdo con
su aplicacion. Las personas mayores de 50 afios
no lo comprendieron.

4. Los encuestados con menor grado de educacion,
entre 18 y 39 afos y estudiantes, no conocieron
el término voluntad anticipada o fueron indiferen-
tes. El resto de la poblacién lo entendia y acep-
taba (88 %).

5. Respecto a la relevancia del conocimiento de
términos relacionados con el final de la vida,
90 % coincidié en que facilita las decisiones en
situaciones criticas. Las personas menores de
30 afos, asi como los estudiantes manifestaron
indiferencia. Las variables mas asociadas fueron
edad, ocupacion, nivel de escolaridad y religion;
77 % de los encuestados sefald que no recibia
informacion Gtil sobre estos términos por parte
del personal de salud o la recibia parcialmente.

Discusion

Este estudio explor6 los conocimientos de la pobla-
cion en general en la Ciudad de México, Ledn, Gua-
dalajara y Monterrey, en encuestados que se
consideraban sanos (83 %), quienes desconocieron y
confundieron la mayoria de los términos relacionados
con el final de la vida, por lo que es urgente cubrir
ese vacio conceptual a fin de promover decisiones
informadas en la poblaciéon general.

Respecto a comprension de términos, el menos
conocido fue obstinacion terapéutica (63 %) y el méas
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Tabla 1. Resultados de la encuesta piloto sobre el conocimiento de términos relacionados con el final de la vida (n = 544)

De acuerdo Indiferente En desacuerdo
(%) (%) (%)
Tema 1. Cuidados paliativos
P12. ;Sabes qué son los cuidados paliativos? 71 — 29
P14. “Los cuidados paliativos consisten en los apoyos adecuados, médicos, 92 6 2
psicolégicos, familiares, espirituales en enfermos terminales, para que la muerte
sea un trance menos doloroso y el duelo sea mas tranquilo y en paz”.
P19. El apoyo de los cuidados paliativos en enfermos terminales puede ayudar en 92 5 3
muchos casos a encontrar sentido a esa Ultima etapa de la vida y vivirla sin
angustia y con mas serenidad
Tema 2. Eutanasia y suicidio asistido
P9. ;Sabes lo que es el suicidio asistido? 76 — 24
P10. ;Sabes qué es la eutanasia? 96 — 4
P11. ;Sabes si son lo mismo la eutanasia y el suicidio asistido? 48 — 52
P13. ¢Cudl es tu opinion sobre la siguiente definicién de eutanasia o suicidio asistido: 74 7 19
“Toda accién u omisién a peticion del paciente que provoque deliberadamente
su muerte con el fin que no presente dolor o sufrimiento”?
P20. Un paciente en fase terminal puede no estar en condiciones mentales 77 5 18
suficientemente lUcidas para pedir la eutanasia.
P21. Considero que la vida de una persona debe ser respetada hasta su fin natural. 42 8 50
Nunca seria admisible que el médico aplique eutanasia, aunque el paciente lo
pida.
P22. Segun mi criterio es preferible morir a vivir sin una calidad de vida adecuada. 60 9 31
Tema 3. Obstinacion terapéutica
P15. ;Sabes qué es la obstinacion terapéutica? 38 — 62
P16. La obstinacion terapéutica consiste en continuar utilizando tratamientos que no 53 19 28
sirven ya al paciente terminal en ningun sentido.
P17. El equipo médico debe luchar por la vida del paciente hasta el Ultimo instante, 48 5 47
aunque no tenga posibilidades de recuperacion.
P18. No es ético continuar aplicando obstinadamente medidas que ya no pueden ser 70 8 22
Utiles en pacientes terminales.
Tema 4. Voluntad anticipada
P23. La Voluntad Anticipada es un documento legal que sirve para la toma de 87 7 6
decisiones sobre los tratamientos que se desea se apliquen y cuéles no, en
caso de perder la conciencia y estar en fase terminal.
P24. El uso del documento de Voluntad Anticipada ayuda a evitar problemas en las 88 5 7
decisiones que se toman en enfermos terminales.
Tema 5. Conocimiento general de términos
P25. i Si conoces estos términos te facilitara tomar decisiones serenas y oportunas 89 5 6
con el objeto de evitar y controlar los sintomas de esas etapas, como el dolor, el
sufrimiento, la ansiedad y la depresion, tanto si tu fueras el enfermo o uno de tus
familiares cercanos?
Si (%) No (%) A veces (%)
P26. El personal de salud habitualmente informa de manera completa y clara acerca 22 28 50

de lo que necesitas saber para tomar la mejor decision para ti o para tu paciente
en la ultima fase de la vida.
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conocido, cuidados paliativos (91 %). El término eu-
tanasia es suficientemente conocido (75 %).

Se exploré la indiferencia hacia ciertos temas: en-
contramos mas indiferencia hacia obstinacion tera-
péutica (20 %), lo cual concuerda con la falta de
comprension. Los resultados concuerdan con la opi-
nién de Font Busquets et al., quienes sefalan que “es
necesario encontrar estrategias que disminuyan esta
disociacion, entre ellas mayor implicacion de los pro-
fesionales asistenciales en la ayuda a la planificacion
anticipada de la atencion y la elaboracién del docu-
mento de voluntades anticipadas”.’?

La obstinacién terapéutica, definida en términos éti-
cos, fue rechazada por la mayoria. Estos resultados
coinciden con los de Ortiz Gongalves et al.,”® quienes
sefialan que més de 50 % de la poblacion estéd en
contra de la obstinacion terapéutica. En otros temas,
la indiferencia oscil6 entre 5y 10 % (Tabla 1), signi-
ficativa desde la perspectiva de la comprension de
términos, pues deberia ser casi nula. Se puede indu-
cir que los temas estuvieron lejos de los intereses de
este tipo de poblacion en las circunstancias que es-
taban viviendo al momento de la encuesta.

La tendencia a favor de la eutanasia fue de 50 %
y 40 % en contra. Si bien mucho se ha escrito sobre
el tema, como sefalan Morales et al., “en cambio,
apenas hay estudios sobre cuidados paliativos, sui-
cidio médicamente asistido y ayuda espiritual”.*
Esta tendencia no es exclusiva de la poblacion ge-
neral, como se aprecia en el estudio de Toro Flores
et al.,”® quienes sefialan que 47 % de los médicos
pediatras considera la eutanasia como una practica
aceptable.

Es importante destacar que cuando se abordd el
tema de cuidados paliativos oportunamente ofrecidos,
la mayoria poblacional estuvo de acuerdo con esta
medida (91 %). Por el tipo de respuestas sobre euta-
nasia y cuidados paliativos, puede inferirse que la
poblacion estaba dividida respecto a la eutanasia,
pero a favor mayoritario de los cuidados paliativos si
se ofrecen oportunamente. Este es un punto muy im-
portante por considerar en las politicas publicas en
salud, especialmente ahora que existe la obligatorie-
dad de contar con el servicio de cuidados paliativos
en México. La accesibilidad y calidad del servicio
seguramente seran decisivas para que la poblacion
se incline a una u otra decision al final de la vida, en
la cual mucho tiene que ver la informacion que otorga
el personal de salud.

Una propuesta muy acertada es la de Vermogeen
et al.."®

Con el fin de mejorar la calidad de la atencion al final de la
vida de los miembros de la familia, las habilidades de comu-
nicacion de los profesionales de atencion individual necesi-
tan ser mejoradas a través de cambios en la educacién
médica y programas de capacitacion (...) la importancia de
promover una cultura de la asistencia sanitaria donde los
profesionales de la atencién tengan en cuenta los intereses
de la persona que padece una enfermedad y de sus fami-
liares, practica habitual en los cuidados paliativos. Se nece-
sita investigacion a futuro para identificar intervenciones que
puedan promover una perspectiva holistica dentro y entre
los diferentes servicios de atencion médica.

Se puede concluir que las variables sexo y nivel
educativo tienen influencia importante en preguntas
enfocadas a conceptos o definiciones; a diferencia de
las preguntas en relacién con la vida y la muerte, en
las cuales tienen influencia particular la ciudad y la
religion.

Estos temas no explorados anteriormente en en-
cuestas mexicanas tienen relevancia funcional.
A mayor escolaridad, mayor comprension de la termi-
nologia, lo cual indica que hay que desarrollar estra-
tegias para la educacion sobre estos términos en la
poblacién de baja escolaridad. Al revisar la bibliogra-
fia sobre el tema en poblacion abierta, solamente se
encontré un articulo en estudiantes,® en 2007, orien-
tado a la voluntad anticipada y que aborda otros tér-
minos relacionados con decisiones el final de la vida;
también fue clara la falta de conocimiento.

La encuesta muestra que solo 30 % de los encues-
tados considerd que el personal de salud proporciona
informacion adecuada para elegir los tratamientos
més acertados en enfermos terminales. Este punto,
eminentemente ético, implica una deficiente relacion
médico-paciente e incumple especialmente los prin-
cipios bioéticos de beneficencia y no maleficencia.

Una de las limitaciones del estudio fue la despro-
porcion de la muestra en algunos estados, que se
compenso6 con la homogenizacién para las compara-
ciones entre variables demograficas. La mayor forta-
leza estuvo constituida por la estratificacion de los
resultados conforme a las variables demograficas,
principalmente edad, religién, ocupacion y nivel de
escolaridad, pues estos parametros no habian sido
estudiados adecuadamente por otros investigadores
en México.

Conclusiones
La preparacién para tomar una decision autbnoma y

ponderada inicia mucho antes de que se presente una
situacién critica. Por ello, es urgente disefiar e impulsar
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campafas educativas para promover una cultura del
bien morir en personas sanas, quienes pueden reflexio-
nar con antelacion sobre términos al final de la vida,
adaptados a edad, ocupacion, escolaridad, sexo, reli-
gion, valores, cultura, en diferentes medios. Debera
investigarse en posteriores encuestas cémo, donde,
cuando y quién se encargaria de esta tarea, que per-
mitiria un transito més natural y sin angustias en el
momento inevitable de la muerte, parte esencial del
vivir.
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Anexo 1. Valores de significancia entre las variables demograficas y cada una de las preguntas*

Pregunta

Ciudad Escolaridad Salud Sexo Religion Edad Ocupacion Total
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;Sabes lo que es el suicidio asistido?

;Sabes lo que es la eutanasia?

;Sabes si son lo mismo la eutanasia y el suicidio asistido?
;Sabes lo que son los cuidados paliativos?

¢+ Cuél es tu opinion sobre la siguiente definicion de
eutanasia o suicidio asistido: “toda accion u omision a
peticion del paciente que provoque deliberadamente su
muerte con el fin de que no presente dolor o sufrimiento”?

“Los cuidados paliativos consisten en los apoyos
adecuados, médicos, psicoldgicos, familiares, espirituales
en enfermos terminales, para que la muerte sea un trance
menos doloroso y el duelo sea més tranquilo y en paz”.

;Sabes lo qué es la obstinacion terapéutica?

La obstinacion terapéutica consiste en continuar utilizando
tratamientos que no sirven ya al paciente terminal en ningun
sentido.

El equipo médico debe luchar por la vida del paciente
hasta el ultimo instante, aunque no tenga posibilidades de
recuperacion.

No es ético continuar aplicando obstinadamente medidas
que ya no pueden ser Utiles en pacientes terminales.

El apoyo de los cuidados paliativos en enfermos terminales
puede ayudar en muchos casos, a encontrar sentido a

esa Ultima etapa de la vida y vivirla sin angustia y con mas
serenidad.

Un paciente en fase terminal puede no estar en condiciones
mentales suficientemente IUcidas para pedir la eutanasia.

Considero que la vida de una persona debe ser respetada
hasta su fin natural. Nunca seria admisible que el médico
apligue la eutanasia, aunque el paciente lo pida.

Segun mi criterio es preferible morir a vivir sin una calidad
de vida adecuada.

La Voluntad Anticipada es un documento legal que sirve
para la toma de decisiones sobre los tratamientos que
se desea se apliquen y cuéles no, en caso de perder la
conciencia y estar en fase terminal.

El uso del documento de Voluntad Anticipada ayuda a evitar
problemas en las decisiones que se toman en enfermos
terminales.

¢Si conoces estos términos te facilitaria tomar decisiones
serenas y oportunas con el objeto de evitar y controlar los
sintomas de esa etapa, como son el dolor, el sufrimiento, la
ansiedad y la depresion, tanto si tu fueras el enfermo o uno
de tus familiares cercanos?

El personal de salud habitualmente te informa de manera
completa y clara acerca de lo que necesitas saber para
tomar la mejor decision para ti o para tu paciente en la
Ultima fase de la vida.
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*(p < 0.05). Las variables con asociacion mayor fueron nivel de escolaridad, edad, ocupacion y religion, al igual que las preguntas mas relacionadas con estos parametros.
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