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RESUMEN

Fundamentos: El alcance y los tipos de inter-
venciones sanitarias en el proceso de la muerte es-
tan siendo motivo de un debate social y profesional
que se ha acrecentado en los ultimos afios. El obje-
tivo del estudio se centro en analizar las percepcio-
nes de profesionales y familiares de pacientes que
han fallecido recientemente y evaluar el grado de
cumplimiento de los derechos establecidos en la le-
gislacion vigente a este respecto.

Métodos: Investigacion cualitativa de enfoque
fenomenologico hermenéutico llevada a cabo en
2019 mediante larealizacion y analisis de dos grupos
de discusion con profesionales de salud de atencion
hospitalaria y atencién primaria, y cuatro grupos
con familiares de pacientes fallecidos recientemen-
te, divididos por rangos de edad: 18-30 afios, 31-45,
46-60 y mas de 60.

Resultados: El total de personas incluidas en
el estudio fue de 28 participantes. Familiares y pro-
fesionales encuentran dificultades para comunicar-
se entre si en el contexto de la atencion sanitaria al
final de la vida. Familiares y profesionales coinci-
den en su preferencia de fallecer en su domicilio.
Existen carencias puntuales en el conocimiento so-
bre la terminologia empleada en el final de la vida.
El término “eutanasia” es el mas conocido por los
familiares.

Conclusiones: Se han detectado carencias en
el conocimiento de los derechos establecidos en
la normativa relativa al proceso de la muerte, tan-
to en familiares de pacientes como en profesiona-
les. Estas carencias contribuyen a incumplimientos
de la normativa legal. Las dificultades comunica-
tivas relacionadas con la muerte entre el trinomio
profesionales-pacientes-familiares son el factor
relacionado mas relevante.

Palabras clave: Actitud frente a la muerte,
Atencién sanitaria, Derechos, Familiares, Investi-
gacion cualitativa, Legislacion en salud, Muerte,
Profesionales, Voluntades anticipadas.
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ABSTRACT
Professional and family perception
on care and compliance with the end
of life regulations. A qualitative study

Background: The scope and types of health
interventions in the dying process are the subject
of a social and professional debate that has been in-
creasing in recent years. The objective of the study
was focused on analyzing the perceptions of profes-
sionals and relatives of patients who have recently
died and assessing the degree of compliance with
the rights established in the current legislation on
this subject.

Methods: Qualitative research with a herme-
neutical phenomenological approach carried out in
2019 by conducting and analyzing two discussion
groups with health professionals from hospital and
primary care, and four groups with relatives of re-
cently deceased patients, divided by age ranges: 18-
30 years old, 31-45, 46-60 and over 60.

Results: The total number of people included in
the study was 28 participants. Family members and
professionals find it difficult to communicate with
each other in the context of health care at the end
of life. Family members and professionals agree on
their preference to die at home. There are specific
deficiencies in knowledge about the terminology
used at the end of life. The term “euthanasia” is the
one best known by family members.

Conclusions: Deficiencies in knowledge of
the rights established in the regulations related to
the death process have been detected, both in re-
latives of patients and in professionals. These defi-
ciencies contribute to breaches of legal regulations.
Communication difficulties related to death bet-
ween the professionals-patient-family trinomial are
the most relevant related factor.

Key words: Attitude towards death, Health
care, Rights, Family members, Qualitative research,
Health legislation, Death, Professionals, Advance
wishes.
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INTRODUCCION

Durante el ultimo siglo, el lugar y el proceso
de fallecimiento se han modificado profunda-
mente, desplazandose desde el domicilio y el
entorno familiar, al ambito sanitarioV. Los cui-
dados paliativos suponen una parte crucial de
esta atencion sanitaria, mejorando la calidad de
vida de pacientes y familiares mediante la de-
teccion temprana, el asesoramiento correcto y
el tratamiento del dolor y otros problemas fi-
sicos, psicosociales y espirituales®. Al mismo
tiempo, con el generalizado aumento de la es-
peranza de vida y el consecuente envejecimien-
to poblacional, las enfermedades cronicas se
han instaurado como principal causa de morta-
lidad y morbilidad en el mundo®, asi como la
fundamental preocupacion de cara al futuro en
el panorama sanitario europeo™. Sin embargo,
y pese a la creciente atencion a la cronicidad®,
el Sistema Nacional de Salud no ha evoluciona-
do lo suficiente hacia este tipo de patologias y
sus necesidades®”. Como reflejo del paradigma
clinico hegemonico, es frecuente un abordaje
de la atencion sanitaria caracterizado por una
multiplicidad de pruebas y farmacos® en oca-
siones innecesarios y susceptibles de provocar
efectos secundarios e interacciones farmacolo-
gicas®. Los centros hospitalarios se han conso-
lidado como lugar de defuncion mas frecuente
(54,16% de las defunciones totales en Espaiia
en los afios 2016-2019), por encima del domici-
lio particular (26,23%) o las residencias socio-
sanitarias (13,39%)%!D.

La complejidad de los cuadros clinicos y la
sintomatologia en enfermedades cronicas avan-
zadas tiende a precisar atenciones sanitarias y
hospitalizaciones prolongadas, asi como a in-
cluir la aparicion de sintomas refractarios que
precisan de sedacion para ser controlados!'?.
Esto puede dificultar el mantenimiento de la
calidad de vida en sus fases finales. En este
contexto, cobra cada vez mayor importancia
la provision de una atencion sanitaria al final

)

de la vida (entendida como aquellos cuidados
prestados a una persona en las tltimas fases de
su ciclo vital) que garantice los principios bioé-
ticos de justicia, autonomia, beneficencia y no
maleficencia’®. Justicia, por el reto en términos
de equidad que supone un escenario de prolife-
racion de las enfermedades cronicas y pluripa-
tologias, dadas las desigualdades socioecono-
micas que van asociadas a ellas mediante los
determinantes sociales de la salud, haciendo
mas vulnerables a las personas pertenecientes a
estratos socioecondmicos inferiores™ y a sec-
tores poblacionales especificos como las muje-
res y las personas que viven solas o en insti-
tuciones para ancianos!'>'9. Autonomia, por las
carencias en términos de informacion ofrecida
a los y las pacientes sobre su diagndstico, pro-
nostico y posibles tratamientos, impidiendo su
correcta y plena implicacion en el proceso de
toma de decisiones"!®, Por ultimo, beneficen-
cia y no maleficencia, por como la falta de in-
formacion y de autonomia pueden desembocar
en malas praxis como la obstinacion terapéuti-
ca", que comprometen los principios de bene-
ficencia y no maleficencia®.

Este escenario se ha reflejado en los ultimos
afios en un debate profesional y social en tor-
no a cuestiones como la eutanasia®, la plani-
ficacion anticipada de decisiones, la limitacion
del esfuerzo terapéutico, los criterios éticos en
atencion sanitaria al final de la vida, o la digni-
dad en el proceso de morir®?. Se ha regulado el
derecho a la autonomia y a la informacion del
paciente®), se ha creado un Registro Nacional
de Instrucciones Previas®?, y diversas leyes au-
tonoémicas regulan los derechos y garantias de
la persona en el proceso de la muerte. También
se ha aprobado la regulacion de la eutanasia y
el suicidio asistido. No obstante, en 2009, el
50,3% de la poblacion mayor de edad residen-
te en Espaiia no sabia si existia o creia que no
existia alguna ley en Espafia que regulase los
derechos y deberes de los pacientes, y un 56,3%
no conocia la existencia de un registro donde
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dejar instrucciones sobre la atencion y trata-
mientos que desea recibir®. Otros resultados
mas actuales locales muestran como el 40% de
la poblacion no conocia los cuidados paliativos
y el 45% no conocia las instrucciones previas®®.
Estas carencias en el conocimiento de sus de-
rechos ponen en cuestion la posibilidad de su
cumplimiento, dado que la autonomia precisa
como primer requisito la informacion®. Por
otro lado, investigaciones al respecto sefialan
que, para mejorar el cumplimiento de la legis-
lacion sobre la muerte digna, es necesario un
cambio social, personal y profesional que vaya
mas alla de la mera difusion y conocimiento de
la legislacion entre los profesionales®, y apun-
tan hacia las disonancias entre profesionales,
pacientes y familiares sobre el manejo de la in-
formacion diagnostica y la esperanza de vida
como barrera considerable para la comunica-
cion sobre el final de la vida®. No obstante,
no se han hallado investigaciones que utilicen
metodologia cualitativa incluyendo a profesio-
nales y familiares de pacientes para analizar sus
percepciones sobre la atencion sanitaria y la le-
gislacion en el final de la vida. Por tanto, resulta
dificil hallar resultados sobre las formas espe-
cificas que toman estas dificultades comunicati-
vas; la manera en que tanto profesionales como
no profesionales perciben la terminologia, los
procedimientos y las relaciones personales, so-
ciales y sanitarias asociadas al final de la vida;
y como estas percepciones afectan al cumpli-
miento de la legislacion.

En este contexto, el Observatorio de Muerte
Digna en Navarra (OMD), fue puesto en mar-
cha con el fin de conocer las formas de morir
en Navarra y colaborar con el Departamento
de Salud en medir el grado de desarrollo de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Derechos
y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de muerte®. En el ejercicio de tales
funciones, y de forma complementaria a otros
analisis de caracter cuantitativo realizados por el
OMD, se decidio llevar a cabo una investigacion
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cualitativa, cuyo objetivo fue evaluar el grado de
cumplimiento de los derechos establecidos en la
legislacion navarra sobre Derechos y Garantias
de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte. Como parte de los objetivos especificos,
dirigidos a satisfacer el objetivo general, se reali-
76 un acercamiento exploratorio a las opiniones
y actitudes de profesionales sanitarios y familia-
res de pacientes hacia la atencion sanitaria al fi-
nal de la vida, los cuidados paliativos, la seda-
cion paliativa, la eutanasia, el suicidio asistido y
el concepto de muerte digna.

SUJETOS Y METODOS

Disefio y objetivo del estudio. Se utiliz6 una
metodologia cualitativa desde un enfoque feno-
menoldgico hermenéutico (acorde a la descrip-
cion realizada por Arantzamendi®”) mediante
Grupos de Discusion®” (GD) con el objetivo de
realizar una aproximacion a las percepciones,
actitudes y vivencias de las partes implicadas
en la atencion sanitaria en las fases finales de
la vida, evaluando el cumplimiento de los de-
rechos recogidos en el marco normativo. Como
la referencia al final de la vida implica el falle-
cimiento del paciente, las principales perspecti-
vas que podian ser incluidas en el disefio eran
las de profesionales de salud y familiares de pa-
cientes recientemente fallecidos.

Los GD son una técnica firmemente implan-
tada y utilizada en investigacion cientifica®?,
consistente en reunir a un grupo de personas
para conversar sobre un tema, analizando el
discurso surgido en la interaccion entre ellas.
La discusion cuenta con uno o dos moderado-
res que guian las interacciones en el grupo, tra-
tando de mantenerlas dentro de los objetivos y
las tematicas propuestos. El grado de estructu-
racion de la conversacion es variable, tratando
de preservar tanto la comodidad y la libertad
en el discurso por parte de los participantes,
como la delimitacion de este discurso a los te-
mas de relevancia para el estudio. En nuestro
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caso, se elabor6 un guion con diversos bloques
tematicos. Se procurd que estos fueran introdu-
cidos por los propios participantes, a partir de
la aproximacion indirecta al tema realizada por
parte de los moderadores mediante el impulso
inicial (tabla 1). Si, una vez avanzada la sesion,
quedaba algun bloque tematico pendiente de
tratar, este era introducido por los moderado-
res, de la forma menos directa posible que lo-
grase a su vez su tratamiento por parte de los
participantes.

Poblacion de estudio. Se considerd necesario
abordar el conocimiento de las variables obje-
to de estudio a partir de quienes mayor acer-
camiento habian tenido en el pasado reciente a
situaciones relacionadas con el final de la vida:
familiares de personas recientemente falleci-
das, y profesionales en cuyo trabajo las situa-
ciones relacionadas con el fin de la vida son
mas frecuentes y a quienes se requiere desde
los dispositivos sanitarios mayor grado de com-
promiso profesional con las mismas.

Criterios de seleccion. Los dos grupos de pro-
fesionales se dividieron entre atencion hospita-
laria y atencion primaria, con la intencion de
reflejar distintas perspectivas derivadas de la
labor profesional especifica llevada a cabo y el
tipo de relacion establecida con los pacientes.
Se tratdé ademads de incluir una variabilidad de
perfiles y servicios. En el caso de la atencion
primaria, se selecciono a profesionales de me-
dicina y enfermeria; y en el caso de los hospi-
tales, a profesionales de medicina, enfermeria,
psicologia y trabajo social en los servicios de
cuidados paliativos, oncologia y hospitaliza-
cion a domicilio. Para los grupos de familiares,
el plazo de tiempo transcurrido desde el falleci-
miento se fijo entre 6 y 18 meses. Estos grupos
se dividieron por rangos de edad, al haberse de-
tectado -en un analisis previo de microentrevis-
tas no estructuradas realizadas a personas que
acudian al Servicio de Ciudadania Sanitaria,
Aseguramiento y Garantias para registrar el

Documento de Voluntades Anticipadas (DVA)-
la edad como variable fundamental en torno a la
cual construian su discurso en torno a la muerte
y sus preferencias en cuanto a la atencion sa-
nitaria en las fases finales de la vida. Ademas,
la aplicacion de esta variable permitia favore-
cer la homogeneidad intragrupal en aspectos
sociales, culturales y econémicos. Finalmente,
se llevaron a cabo un total de seis Grupos de
Discusion con un tamafio de entre tres y seis
participantes (tabla 2).

En nuestra investigacion, se considerd que el
tamafio 6ptimo del grupo seria de cinco partici-
pantes®®, por ser profesionales especialistas o
personas con una afectacion personal importan-
te®?. No obstante, la dificultad para encontrar
participantes jovenes, reciente y cercanamente
implicados en el proceso de fallecimiento de un
familiar, oblig6 a que G3 y G4 contasen con
tres y cuatro participantes, respectivamente.

Criterios de homogeneidad y heterogeneidad
de los grupos. Los criterios de homogeneidad
para los grupos de familiares fueron los rangos
de edad (que permiten compartir trayectorias
vitales y roles sociales similares), un alto gra-
do de implicacion en el proceso de enfermedad
del familiar fallecido y la atencion sanitaria de
este en servicios publicos; mientras que el cri-
terio de heterogeneidad para los familiares fue
el género. Se evitaron los casos en que hubie-
ra un grado de impacto emocional muy alto o
muy bajo, descartando a diez personas por este
motivo. En los grupos de profesionales, el crite-
rio de homogeneidad fue su desempefio en ser-
vicios publicos y tener experiencia profesional
en atencion hospitalaria (G1) y primaria (G2),
respectivamente, en ambos casos con experien-
cia profesional en procesos del final de la vida.
Dado el potente criterio de homogeneidad que
suponia la pertenencia a campos profesionales
cercanos entre si e implicados en la atencion a
los procesos de final de vida, se procurd encon-
trar una representacion heterogénea en edad,
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Tabla 1
Estructura del guion de los GD.

Apertura
Presentacion de los investigadores, contexto de la investigacion,
introduccion al tema de estudio, reiteracion del permiso para grabar y confidencialidad.
Impulso: Valoracion de la atencidn sanitaria a las personas en situacion
de enfermedad grave o terminal.

Bloques tematicos
(correspondientes a los objetivos operativos)

Grupos de familiares

Conocer la forma en que entienden

y viven sus interacciones con el sistema
sanitario en lo relacionado con las fases
finales de la vida.

Grupos de profesionales

Conocer la forma en que entienden

y viven sus interacciones con personas
en fases finales de la vida.

Conocer las opiniones y actitudes mostradas al respecto, asi como los discursos y argumentos
desde los que las construyen.

Analizar el nivel de conocimiento, las principales concepciones y opiniones respecto a la
terminologia empleada en el final de la vida.

- El concepto de muerte digna.

- Los cuidados paliativos.

- La sedacion paliativa.

- La eutanasia y el suicidio asistido.

Conocer el grado de conocimiento, uso y la Conocer el grado de conocimiento, uso y la
valoracion del DVA. valoracion del DVA.
- ;Conocen el DVA? - ;Saben qué es?
- (Creen que se usa siempre que es - (Para qué sirve?
necesario o recomendable? - (Les parece accesible?
- ({Creen que se utiliza adecuadamente? - (Lo han hecho?
- (En qué medida lo consideran util? - (Creen que se utiliza?

Percepcion que tienen de los procesos de
muerte en centros hospitalarios.

- {Cémo entienden su papel al respecto? Conocer ,las vivencias y opiniones respecto a
- Necesidades cubiertas y no cubiertas la atencion al ﬁna} de la Vlda;

(apoyo emocional si no aparece). - Percepcion y opinidn que tienen del proceso
- Posibles mejoras. de muerte de su ser querido.
- Calidad de Ia atencion. - Sensaciones que tuvieron al respecto y las

- que creen que tuvo su ser querido.

Percepcion de los procesos de muerte en el - Necesidades cubiertas y no cubiertas
domicilio (respecto a hospitales). (apoyo emocional si no aparece).
- Diferencias y similitudes. - Posibles mejoras.
- Ventajas e inconvenientes. - Calidad de la atencion.

- Posibles mejoras.
- Calidad de la atencion.

Actitudes ante el final de la vida. Proceso de muerte que querrian para si mismos.

Clausura
El investigador resume brevemente los temas tratados y pregunta a los participantes
si quieren afadir alguna reflexion o aportacion final, o algo que “se les haya quedado
en el tintero” durante la sesion.

Rev Esp Salud Pablica. 2021; 95: 21 de diciembre €202112201

v



Pablo Echeverria-Esparza et al

Tabla 2
Notacion, composicion y tamaiio de los grupos.
GD Composicion Numero de participantes
Gl Profesionales de Atencion Hospitalaria 5
G2 Profesionales Atencion Primaria 5
G3 Familiares de entre 18 y 30 afios 3
G4 Familiares de entre 31 y 45 afios 4
G5 Familiares de entre 46 y 60 afios 5
G6 Familiares de mas de 60 afios 6

género, disciplina profesional (medicina, enfer-
meria y trabajo social) y servicio (Unidad de
Trabajo Social Sanitario, Cuidados Paliativos,
Hospitalizacion a Domicilio y Oncologia).
Estos dos ultimos criterios de heterogeneidad
nos permitirian obtener informacion provenien-
te de diversos contextos en los que se atiende a
pacientes al final de la vida y desde perspecti-
vas profesionales igualmente diversas.

Proceso de captacion y consideraciones éti-
cas. Para la captacion de familiares de pa-
cientes, se contd con la colaboracion de un
hospital privado sin animo de lucro que tiene
concertado el Servicio de Cuidados Paliativos
Extrahospitalarios para la totalidad de la po-
blacién de Navarra, la Asociacion Derecho a
Morir Dignamente (DMD) y el Observatorio
de Muerte Digna en Navarra. Tras recibir la
aprobacion para la realizacion de la investiga-
cion por parte del Comité de Etica de la pri-
mera de ellas, desde estas instituciones se fa-
cilitd a las posibles personas participantes un
documento-formulario de autorizacion, cuya
aceptacion firmada ratificarian verbalmente al
comienzo de la dinamica del grupo de discu-
sion. Se respetd su confidencialidad, asi como
los acuerdos de la Declaracion de Helsinki en
su revision de 2013.

Recogida de los datos y variables del estudio.
Las sesiones tuvieron una duracion entre una
hora y una hora y media. Se llevaron a cabo
entre marzo y mayo de 2019 en salas habilitada
ad hoc en la Universidad Publica de Navarra.
Para su direccion y desarrollo, se elaboraron
dos guiones ligeramente diferenciados segun el
tipo de grupo (profesionales o familiares), pero
que compartian tanto el impulso inicial utiliza-
do, como una misma estructura de bloques te-
maticos basada en el cumplimiento de una serie
de objetivos operativos en que se desglosaba el
objetivo general: Evaluar el grado de cumpli-
miento de los derechos establecidos en Navarra
sobre Derechos y Garantias de la Dignidad de
la Persona en el Proceso de la Muerte. Los blo-
ques tematicos (tabla 1) no se trataron en un
orden predefinido, ya que se procurd que fue-
sen las propias personas participantes quienes
los introdujeran a la discusién, como sucedio
en la mayoria de las sesiones con la mayoria de
los bloques. De esta manera, pudimos obtener
informacion sobre el tipo de conexiones que se
establecian entre diferentes aspectos. Solo se
intervino cuando el discurso se alejaba en exce-
so de los temas de interés, llegaba a un punto de
saturacion informativa, o para introducir temas
que no habian sido citados y corrian el riesgo de
no ser tratados.
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Analisis de los datos. El contenido de las sesio-
nes fue transcrito a texto, respetando de forma
literal el discurso de los participantes. Se anali-
zaron las transcripciones aplicando criterios te-
maticos. Es decir, segmentando y analizando el
texto seguin el bloque tematico tratado, ya que,
al introducir los participantes la mayoria de los
temas, estos surgieron en distinto orden, medi-
da y forma en cada sesion.

RESULTADOS

El niimero total de participantes fue de vein-
tiocho (diez profesionales y dieciocho familia-
res). El tiempo de realizacion de los grupos de
discusion fue de entre 65 minutos (en la sesion
mas corta) y 85 minutos (en la sesion mas lar-
ga), con una media de duracion de 75 minutos.

Principales vivencias y opiniones respecto a la
atencion al final de la vida. Se critico la exce-
siva focalizacion de la formacion sanitaria en
los aspectos técnicos de la misma, y se recla-
mo formacion especifica (tanto para profesio-
nales como poblacion general) sobre el final de
la vida, que repercuta en la posibilidad de una
mayor capacidad para aceptar la muerte y una
mejor comunicacion al respecto.

Tanto profesionales como familiares expre-
saron la variedad de posibles experiencias en
el proceso de fallecimiento de un ser querido (o
de un paciente) mediante la confluencia en una
misma expresion de contingencia: “Depende”.
Para los y las familiares “depende un poco de
la persona que te toca” (G6), mientras que el
conocimiento especifico profesional los llevo,
en su caso, a afiadir un factor contextual, al afir-
mar que “no es lo mismo que caigas en un ser-
vicio de medicina interna, que un servicio de
geriatria, que un servicio de... de oncologia o
de cuidados paliativos” (G1). La opinion mas
generalizada fue una valoracion muy positiva
de la atencion sanitaria en los planos técnico
y biologico, mientras que se critico duramente
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la dimension social y “humana” de la misma.
“Aunque el nivel técnico y médico sea muy bue-
no, el humano falla” (G3).

Relaciones establecidas entre profesionales de
salud, pacientes y familias, en el contexto del fi-
nal de la vida. Profesionales y familiares desta-
caron al médico de cabecera como profesional
mas proximo al paciente y cuyo seguimiento
cercano del caso puede facilitar la comunica-
cion y la gestion de situaciones complejas, es-
pecialmente en lo tocante a la muerte, asi como
una atencion individualizada, adaptada a cada
paciente y su situacion concreta.

Coincidieron en criticar el excesivo nimero
de profesionales que pueden llegar a estar im-
plicados en un caso, debilitandose esta relacion
médico-paciente-familia, y generando contex-
tos comunicativos deficientes en los que “e/
resultado es catastrofico” (G3). Ademas, los
profesionales aludieron a la ineficiencia econo-
mica derivada de estas situaciones, al emplear-
se recursos “en algo que sé que no va a ir bien
(...) Porque no sé explicarle a la familia o al
paciente que es un ser finito, que esto va a lle-
gar, que esto va a pasar” (G1).

Percepcion de los procesos de muerte en cen-
tros hospitalarios y en domicilios y las diferen-
cias percibidas entre ambos. Uno de los mayo-
res consensos inter e intragrupos fue la voluntad
de sus participantes de morir en su domicilio en
lugar del hospital, preferencia mas acusada en
los grupos de profesionales.

En los grupos de familiares se manifestaron
casos de incumplimiento de tal preferencia en
la atencion a sus seres queridos, achacandolos a
la mencionada dificultad para asumir y comuni-
car la inevitabilidad y cercania del fallecimien-
to (“Entonces ahora se ha muerto mal, se ha
quedado todo mal, podia haber decidido mo-
rirse en casa, que yo tampoco lo sabia...”, G4).
El grupo de profesionales de atencion primaria
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subrayo especialmente la voluntad de la mayo-
ria de sus pacientes, asi como la suya, de fa-
llecer en casa (“La gente quiere quedarse en
su casa”, G2) (“A mi que me atiendan en casa
cuando me muera, también”, G2). Tanto en
grupos de profesionales como de familiares se
emplearon términos negativos al hacer alusion
a la posibilidad del deceso propio o de un ser
querido en un centro hospitalario (“Si hubie-
ra muerto en el hospital, se me hubiera que-
dado un cuerpo diferente al que tengo ahora
de mas satisfaccion, de que finalmente murio
tranquila”, G6). En los grupos de menor edad
se utilizaron estos mismos términos negativos,
pero haciendo referencia en mayor medida al
deceso de un ser querido que al propio, menos
mencionado.

Actitudes ante el final de la vida, proceso de
muerte que querrian para si mismos y princi-
pales concepciones de muerte digna y buena
muerte. Se expresd preocupacion por la exis-
tencia de una concepcion social de la muerte
como tragedia y, en los grupos de profesiona-
les, una concepcion profesional como fracaso
terapéutico, reivindicando la necesidad de cam-
biar tales concepciones y elaborar alternativas
a ellas. Uno de los aspectos de acuerdo fue su
asociacion con la voluntad personal y la posibi-
lidad de decidir cuando, donde y como fallecer.

Se valoré6 muy positivamente la comunica-
cion “directa, pero delicada” (G3) sobre la cer-
cania del fallecimiento, que parece asociarse
con menor grado de angustia por parte del pa-
ciente. Sin embargo, este tipo de comunicacion
se entiende mas como excepcion positiva que
como norma. Ademas de hacerlo en el domi-
cilio, se manifestd generalizadamente la pre-
ferencia de fallecer en compaiiia de la familia,
contando con informacion clara y empatica por
parte del personal sanitario, con consciencia y
sin sufrimiento -fisico ni existencial- innecesa-
rio (“Morir bien me refiero a morir sin dolor,
sin sufrimiento, bien atendido, con los tuyos,

en el domicilio si puede ser... Entonces, que
la familia pueda tener opciones y elegir y que
cualquiera de las opciones que tu elijas se res-
peten y se atiendan”, G6). Sobre el concepto
de dignidad, destaco el alto grado de consen-
so en favor del término, pese al bajo grado de
certidumbre sobre su significado concreto (“La
muerte digna, eso también es un término que
estda muy en boga, pero eso, jEstd también del
todo claro qué es? ;No? jEso como lo veis?” -
“Claro, claro. No estoy muy seguro, no sabria
decirte” - “No” - “Yo tampoco” - “No”, G2).

Grado de conocimiento, principales concepcio-
nes y opiniones sobre los cuidados paliativos,
la sedacion paliativa, la eutanasia y el suicidio
asistido. Todos estos términos fueron valorados
positivamente por familiares y profesionales,
aunque el grado de conocimiento al respecto
entre los familiares resultd ser relativamente
bajo, y se asociaron todos ellos indistintamente
a la muerte y la dignidad al final de la vida.

La eutanasia se diferenciéo como término mas
conocido y mejor valorado entre los familiares.
(“Yo desde luego legalizaria la eutanasia sin
duda. Por respeto a los que no...” - “Yo tam-
bién. Yo también” - “Claro, es que esto no obli-
ga a nadie, eso es lo bueno” - “Claro”, G5)

Entre los profesionales, se manifestaron
ciertas dudas y disensos en cuanto a la diferen-
cia entre eutanasia y sedacion paliativa. (“A4/ fi-
nal es como la sedacion” - “Claro, es lo mismo”
- “Al final es lo mismo. ;No?” - “;Diriais que
es lo mismo?” - “;La sedacion que la eutana-
sia?” - “No, hombre, yo creo que no” - “No es
lo mismo”, G2)

Grado de conocimiento, uso y la valoracion del
DVA. Se detect6 un conocimiento generalizado
del DVA en profesionales y mas variable, aun-
que también relativamente alto, en familiares,
destacando el menor conocimiento en el grupo
de 18-30 afios.

Rev Esp Salud Puablica. 2021; 95: 21 de diciembre 202112201



Su valoracion fue muy positiva en todos los
grupos. No obstante, solo tres participantes afir-
maron tenerlo registrado. Los grupos de profe-
sionales y el de familiares entre 46 y 60 afios no
afirmaron ni negaron tenerlo registrado.

También fue ampliamente compartida la per-
cepcion de que las indicaciones reflejadas en el
documento no siempre son atendidas. (“Igual
es que soy un poco escéptica eh, pero yo no sé
si se hace mucho caso a que... A que la gente
tenga el documento”, G2).

Importancia del contexto social en el duelo. El
grupo de familiares mayores de 60 afios subra-
y6 la vulnerabilidad de quienes se ven obliga-
dos a afrontar el duelo en soledad y la necesidad
de que se ofrezcan servicios de acompafiamien-
to en esta fase.

Se valord positivamente el apoyo psicold-
gico y hubo participantes que manifestaron no
haberlo recibido pese a pedirlo, asi como otros
que afirmaron haberlo recibido. (“Yo pedi un
psicologo para la familia porque habia que de-
cirle a mi prima que se iba a morir” (...) -“/En
ningun momento os ofrecieron el servicio de
oncopsicologia del hospital?” - “No” - “Por
ser paciente oncologico” - “Nosotros pedimos.
Yo pedi”, G4) (“Nosotros por ejemplo cuando
tbamos a la quimio, si que estaban los dos con
la oncopsicologa”, G4)

DISCUSION

El estudio identifica la dificultad de profesio-
nales sanitarios, pacientes y familiares para asu-
mir y comunicar la cercania de la muerte, como
principal barrera para el cumplimiento de los
derechos legales en Navarra. La persistente fo-
calizacion del Sistema Sanitario en los proce-
sos agudos pese a la constatada predominancia
del paciente cronico®” concuerda con esta di-
ficultad para aceptar y abordar de la muerte®.
Amenudo esta es vivida como fracaso terapéutico
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en lugar de como desenlace ineludible, no solo
de la mayoria de los procesos cronicos, sino del
propio acompafiamiento sanitario como profe-
sion y labor social. Ello coincide con el diagnos-
tico realizado en estudios con tematica similar,
que concluyen la necesidad de un cambio social
y profesional®”, que palie las disonancias y ba-
rreras comunicativas existentes entre profesio-
nales, pacientes y familiares sobre el final de la
vida®), de cara al cumplimiento de la legislacion
vigente al respecto. No obstante, y a diferencia
de las disonancias observadas por Cardona entre
la voluntad de los y las pacientes de conocer su
esperanza de vida y la barrera percibida por las y
los profesionales en la preferencia de los familia-
res de ocultar dicha informacion al paciente®,
las similitudes observables en nuestro estudio
entre las percepciones de profesionales y fami-
liares sobre los problemas y preferencias en la
atencion sanitaria al final de la vida permiten ser
moderadamente optimistas en cuanto a las posi-
bilidades de mejora de dicha comunicacion. En
este sentido, puede ser clave la figura del médi-
co o médica de cabecera, destacado como pro-
fesional mas cercano al paciente y la familia. Su
papel de atencion y seguimiento cotidiano pue-
de colocarle en una situacion mas favorable para
la gestion comunicativa, favoreciendo la provi-
sion de una atencion individualizada, adaptada
las circunstancias especificas y las voluntades de
cada paciente®*9.

Las carencias en el conocimiento de la le-
gislacion sobre derechos y deberes de los pa-
cientes, sefaladas en el Estudio de 2009
Atencion pacientes fase terminal” del Centro
de Investigaciones Sociologicas®™ persisten,
pese a haber transcurrido doce afios desde su
realizacion. Algunas de ellas son matizadas y
precisadas en la presente investigacion, dada la
profundizacion en el discurso grupal facilitada
por la metodologia de los grupos de discusion.
El conocimiento sobre términos, conceptos
y procedimientos especificos como los de digni-
dad, muerte digna, cuidados paliativos, sedacion
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paliativa, o las funciones y usos exactos del
DVA es relativamente bajo. También existen ca-
sos de desconocimiento del derecho al rechazo
y la retirada de tratamientos, al confundirlo con
la eutanasia. Sin embargo, existe un alto grado
de conocimiento del derecho a la informacion,
la autonomia, la planificacion anticipada de de-
cisiones y la inscripcion del DVA. Aunque las
carencias puntuales en el conocimiento de los
derechos pueden dificultar el ejercicio de estos,
es la desinformacion derivada del deficiente cir-
cuito comunicativo entre profesionales, pacien-
tes y familiares lo que, en mayor medida, pone
en cuestion el cumplimiento de las voluntades
del paciente!''81°2228) y por tanto, del principio
bioético de autonomia™. El grado de conoci-
miento de estas cuestiones entre los grupos de
familiares varié segln el nivel de implicacion
de cada participante en el proceso de enferme-
dad de su familiar recientemente fallecido, asi
como la duracion y complejidad de este proce-
so. El aprendizaje practico derivado del acom-
pafiamiento cercano de un ser querido parece
ser la causa del conocimiento mas exhaustivo
detectado en casos concretos.

Sobresalen como condicionantes bésicos las
dificultades comunicativas existentes entre pro-
fesionales, pacientes y familiares, que repercu-
ten negativamente en el cumplimiento de los
derechos de autonomia y decisién de los pa-
cientes. Al no ser plenamente conscientes de su
situacion o la gravedad de su diagnostico -bien
por una informacion insuficiente, poco clara, o
la dificultad y reticencias para comprenderla-,
muchos pacientes fallecen en centros hospita-
larios"*D pese a su voluntad de hacerlo en su
domicilio®. El elevado porcentaje de falleci-
mientos en hospitales!” contrasta tanto con la
preferencia de fallecer en el domicilio expresa-
da por profesionales y familiares®, como con
la percepcion de los profesionales de los cen-
tros hospitalarios como buen contexto para lle-
var a cabo su trabajo, pero mal lugar para morir.
Esta logica es trasladable a la realizacion de

10

determinadas pruebas diagnosticas y tratamien-
tos invasivos® apareciendo en el discurso re-
cogido esta misma discordancia entre el crite-
rio o la actuacién profesional y la preferencia
personal de los propios sanitarios. A las difi-
cultades de profesionales, pacientes y familia-
res para asumir la muerte y hablar sobre ella, y
valorar posibles limitaciones del tratamiento, o
traslados tempranos al domicilio, se suman las
inercias profesionales que priorizan el mante-
nimiento de la vida, pese a que esta no siempre
es la prioridad del enfermo®. En la mayoria de
los casos, mas que alargar la vida, la voluntad
de pacientes terminales y familiares parece ser
reducir el sufrimiento innecesario, gozando de
una mayor calidad de vida en sus fases finales
y, en Ultima instancia, una buena muerte®”.

La fundamental limitacion de este estudio
es la dificultad para generalizar sus resultados,
dada la metodologia utilizada: Los Grupos de
Discusion®3?, No obstante, se utilizd esta me-
todologia por su capacidad para detectar aspec-
tos vivenciales y matices que pueden pasar desa-
percibidos en estudios cuantitativos®?, asi como
factores que emergen en el discurso a partir de la
propia interaccion entre los participantes, por lo
que son detectados en menor o ninguna medida
mediante otras técnicas cualitativas®). Otra limi-
tacion especifica previsible era la posible negati-
va a participar por parte de familiares de pacien-
tes recientemente fallecidos que hubiesen vivido
muy negativamente el proceso de enfermedad y
muerte de su ser querido, lo cual sesgaria los re-
sultados. Sin embargo, esto no sucedio, al acce-
der a participar personas con vivencias muy va-
riadas a este respecto.

Podemos concluir que es necesaria una me-
jora de la comunicacion sobre la muerte y las
posibilidades sanitarias en el final de vida, asi
como una permanente revision de los criterios
éticos sanitarios y, especialmente, las (no) ac-
tuaciones terapéuticas derivadas de estos. Ello
permitiria una notable mejora de la calidad de
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vida en sus fases finales, asi como de la asis-
tencia ofrecida en las mismas®**¥, reduciendo
los casos de obstinacion o inadecuacion tera-
péutica’ facilitando el cumplimiento de las
voluntades del paciente y, por tanto, de sus de-
rechos®?, La concordancia entre las opinio-
nes y vivencias expresadas a este respecto por
profesionales y familiares de pacientes dibuja
un escenario propicio para la subsanacion de
las carencias detectadas y la consecuente me-
jora de la atencion sanitaria al final de la vida.
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