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Resumen:
¢ Como desearias ser tratado al final de tu vida si no pudieras decidir por timismo?

Gracias a la legalizacion del documento de voluntades vitales anticipadas las personas adultas y capaces,
libremente pueden elaborar un PLAN sanitario con instrucciones escritas sobre sus DESEOS y VALORES
para cuando llegue el momento final de su vida. Morir con dignidad y poder planificar ese final si llegara el
caso, constituye un derecho esencial del ser humano. Las voluntades vitales nacen como una expresion mas
de la autonomia del paciente.

A raiz de la aprobacion de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia, en el Anexo
Il del documento de voluntades vitales anticipadas, en el apartado consideraciones finales se puede anadir
ésta, aportando este punto un granito mas al “derecho de morir con dignidad”, ejerciendo el paciente su
autonomia y respetando su libertad.

Este estudio de caracter cualitativo fenomenolodgico explorara las percepciones y motivaciones para llevar
a cabo el registro del documento de voluntades vitales anticipadas en personas cuidadoras de pacientes
con demencias.

Se investigara sobre el conocimiento e importancia del documento, la motivacion para el registro de éste,
el conflicto social/cultural y los valores y creencias sobre la eutanasia.

El estudio se realizard en el ambito del distrito Malaga-Guadalhorce, en el periodo comprendido entre
septiembre de 2025 y febrero de 2027, mediante entrevistas semiestructuradas y andlisis cualitativo.

Para la realizacion del estudio se contara con las enfermeras gestoras de casos del hospital, registradoras
del documento de voluntades vitales anticipadas y que asumen la realizacién de talleres a personas
cuidadoras de pacientes con demencias, mediante estos talleres, estas profesionales captaran y
seleccionaran a los participantes.

Palabras clave: autonomia, dilema ético, muerte digna, testamento vital, toma de decisiones.
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Abstract:
How would you like to be treated at the end of your life if you could not decide for yourself?

Thanks to the legalization of the advance living will document, capable adults can freely draw up a health
plan with written instructions on their wishes and values for when the final moment of their life arrives. Dying
with dignity and being able to plan that end if the case should come, constitutes an essential right of the
human being. Living wills are born as a further expression of the patient's autonomy.

Following the approval of Organic Law 3/2021, of March 24, regulating euthanasia (1), in Annex Il of the
advance living will document, in the final considerations section this can be added, adding this point one
more grain of sand to the "right to die with dignity", the patient exercising his autonomy and respecting his
freedom.

This qualitative, eidetic phenomenological study will explore the perceptions and motivations for carrying
out the registration of the advance living will document in caregivers of patients with dementia.

The knowledge and importance of the document, the motivation for registering it, the social/cultural
conflict and the values and beliefs about Euthanasia will be investigated.

The study will be carried out in the Malaga-Guadalhorce district, in the period between September 2025
and February 2027, through semi-structured interviews and qualitative analysis.

To carry out the study, the case management nurses of the hospital, registrars of the advance living will
document and who undertake the realization of workshops for caregivers of patients with dementia, will be
counted on. Through these workshops, these professionals will recruit and select the participants.

Keywords: autonomy, death with dignity, decision-making, ethical dilemma, living wills.

Introduccion

Se puede plantear la duda sobre si las
personas en el momento final de vida son
capaces de tomar sus propias decisiones y
ejercer su derecho a morir dignamente *3.

Hablar de como afrontar el final de la vida
sigue siendo un tema tabu, generando
importantes dilemas bioéticos cuando un
paciente no puede expresar su voluntad.

Historicamente, las decisiones recaian en En este contexto surgen herramientas legales
meédicos y familias, prolongando el proceso sin como el testamento vital o las voluntades
procurar ningun bien. anticipadas, documentos que permiten al

individuo  expresar sus deseos sobre
tratamientos en caso de incapacidad y cuando no
tenga la capacidad de decidir por si mismo. Estos
conceptos nacieron en Estados Unidos en los
anos 60y, tras casos emblematicos como los de
Karen Ann Quinlan y Nancy Cruzan, se
establecieron normativas que validan este
derecho.

En Espafa, el interés por la muerte digna
comenzo en 1986 a iniciativa de la asociacion
Derecho a Morir Dignamente “. En el afio 2000, el
Convenio de Oviedo impulso el reconocimiento
de las directivas anticipadas en el marco juridico
sanitario®, seguido por diversas legislaciones
autondémicas y culminando con la Ley 41/2002,

La medicina actual pretende en lo posible de 14 de noviembre, basica reguladora de la
cuidar a las personas hasta el final de la vida; los autonomia del paciente y de derechos y

avances cientificos y tecnolégicos llevan a la obligaciones en materia de informacion y

sociedad a ser mas longeva y cronica, y a documentacion clinica, que regula de forma
enfrentar el final de la vida con diferentes grados definitiva la autonomia del paciente y las

de incapacidad. Al mismo tiempo, la sociedad ha
evolucionado, abandonando el paternalismo
meédico en favor de una actitud mas autdonoma
donde los pacientes exigen participar
activamente en las decisiones sobre sus
cuidados.
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instrucciones previas 8,

La Ley de autonomia del paciente supone la
incorporacion definitiva al ordenamiento juridico
espanol de la figura de las instrucciones previas.
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Marco legal

Se detallan las leyes que estan relacionadas
con el tema de este trabajo, tanto a nivel nacional
como autondémico en la comunidad autonoma de
Andalucia:

A nivel nacional:

* Legislaciones clave incluyen la Ley 14/1986
(General de Sanidad), la Ley 41/2002 sobre
autonomia del paciente, y la Ley Orgénica
3/2021 que regula la eutanasia °.

» Otras normativas destacan las relacionadas
con voluntades anticipadas (Ley 7/2002 y Ley
1/2006) y la regulacion del Registro Nacional
de Instrucciones Previas (Real Decreto
124/2007 y Real Decreto 415/2022) °.

* Leyes especificas como la Ley 4/2017
garantizan derechos en el proceso de morir,
mientras la Ley Organica 3/2018 protege
datos personales en este ambito.

A nivel autondmico (en Andalucia):

« La Ley 5/2003 sobre declaracién de voluntad
vital anticipada y la Ley 2/2010, que garantiza
la dignidad de la persona en el proceso de la
muerte ™.

* Se regula el Registro de Voluntades Vitales
Anticipadas mediante el Decreto 59/2012 y
sus posteriores ordenes, como las de 2012,
2013 y 2015, relacionadas con la habilitacion
de sedes de registro, con el funcionamiento y
la gestion de datos personales 23,

Marco Etico

La ética es una parte inherente e inseparable
de la medicina clinica, ya que el médico tiene la
obligacion ética de beneficiar al paciente (evitar
0 minimizar el dano y respetar los valores y
preferencias del paciente).

La bioética, es una rama de la ética aplicada a
la medicina y biologia, aborda los dilemas éticos
relacionados con la vida, guiando los actos
médicos en situaciones complejas relacionadas
con la salud, la investigacion y la tecnologia
biomédica, en un mundo en el que los
descubrimientos cientificos y los avances
tecnolégicos suceden rapidamente. Su objetivo
es equilibrar los avances cientificos con los
valores morales, respetando la dignidad y
autonomia humana ™.

Fue el oncologo Van Rensselaer Potter quien
acuno en 1970 el concepto de bioética, en un
articulo publicado “Bioethics: The science of
survival® (Bioética: La ~ciencia de la
supervivencia). El modelo que mas desarrollo ha
logrado es el principialista, definido por la
National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral

Research en 1978 con el informe Belmont 5.

Fue el filosofo estadounidense Tom L.
Beauchamp quien popularizé el concepto y sentd
las bases tedricas de la disciplina. En su obra
Principles of Biomedial Ethics (1979), enuncio
junto a James F. Childress cuatro principios
bioéticos fundamentales: autonomia,
beneficencia, justicia y no maleficencia *". Los
actos médicos y los de otros profesionales deben
guiarse por estos principios fundamentales, y
seran juzgados con base a ellos.

El Comité de Bioética de Espana fue creado
por la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
Bioética como un “dérgano colegiado,
independiente y de caracter consultivo, que
desarrollard  sus funciones, con plena
transparencia, sobre materias relacionadas con
las implicaciones éticas y sociales de la
Biomedicina y Ciencias de la Salud” ™.

Por otro lado, Jeremy Bentham concibio la
Deontologia como la ciencia que trata los
deberes, que independientemente  de
orientaciones de inspiracion religiosa o
doctrinales, constituyeran obligaciones o
recomendaciones para el mejor ejercicio
profesional, ademas de las obligaciones legales.
Con este término trataba de expresar la
“necesidad moral de intentar acciones o
actitudes que pretendan una mejoria de la
sociedad”. En la profesion médica, la Deontologia
viene definida como el “conjunto de principios y
reglas éticas que han de inspirar y guiar la
conducta profesional del médico”. Para la
profesion enfermera, el Codigo de Deontologia
de la Enfermeria Espanola la considera como “un
instrumento eficaz paraaplicar las reglas éticas al
trabajo profesional” *.

Voluntades Vitales Anticipadas

El avance tecnolégico en la medicina
moderna, que prolonga la vida hasta situaciones
limites, junto con las enfermedades cronicas
progresivas que afectan la autonomia en etapas
finales (como insuficiencia de organos vitales,
demencias, otras enfermedades neurolégicas
degenerativas...), plantea la necesidad de
reflexionar sobre la muerte y decidir el tipo de
cuidados deseados al final de la vida 202",

La toma de decisiones al final de la vida debe
ser un proceso voluntario, meditado,
reflexionado e informado, basado en el didlogo
profesional-paciente en el que ambas partes
deliberan y el paciente es capaz de decidir de
forma responsable, (lo cual es una expresion del
principio de autonomia). Este proceso, llamado
“planificacion anticipada de las decisiones”,
recoge preferencias, valores y deseos del
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paciente para garantizar que sean tenidos en
cuenta en la atencion sanitaria para el final de su
vida cuando no pueda decidir. Se busca
personalizar el plan de cuidados, adaptandolo a
su modo de vida, entorno social y familiar.
Elaborar un PLAN sanitario coherente con sus
DESEOS y VALORES 2.

En nuestro pais se reconoce la posibilidad de
expresar ese PLAN sanitario en un documento
legal. Este documento se conoce como
“Documento de Voluntades Vitales Anticipadas”
2, Desde 2002 este documento queda regulado
por la Ley 41/2002 basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y
documentacion  clinica.  El  Articulo 11
“Instrucciones previas” (de la Ley 41/2002),
describe como “Por el documento, una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad sobre el cuidado y
el tratamiento de su salud o, una vez llegado el
fallecimiento sobre el destino de su cuerpo u
organos en caso de no poder decidir
personalmente. Ademas, puede designar un
representante para garantizar el cumplimiento de
estas instrucciones” ”.

Planificar el final de la vida y morir con
dignidad constituye un derecho esencial del ser
humano. Para comprender lo que una persona
considera “morir bien”, se deben tener en cuenta
sus valores culturales y religiosos. La expresion
“derecho a morir con dignidad”, no se refiere
directamente al “morir”, sino a la “forma de
morir”. Aspectos como la dignidad, la libertad y la
confianza recobran mas trascendencia en esta
etapa de la vida %. La Ley 2/2010, de derechos y
garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de muerte, tiene como objetivo
garantizar una atencion adecuada durante el
proceso final de la vida. Sus principios se basan
en evitar el sufrimiento y respetar la dignidad y
libre decisién de cada paciente. Asegurando el
respeto a su voluntad incluyendo lo manifestado
de forma anticipada en su testamento vital .

Aspectos clave de la Ley de Derechos y Garantias
de las Personas ante el Proceso de la Muerte:

* Derecho al acceso a cuidados paliativos y
tratamiento del dolor.

» Derecho aatencion sanitaria en domicilioenla
etapa final de vida.

« Prohibicion de la obstinacion terapéutica.

» Actualizacion de la normativa sobre la
voluntad vital anticipada.

* Regulacion de la toma de decisiones en
situaciones terminales.
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Articulo 10: Derechos en situaciones de
incapacidad respecto a la informacion y
decisiones. Prioridad para decisiones informadas
y consentimiento:

1. Representante en voluntad vital anticipada
(RVA).

Representante legal.
Conyuge.
Pareja vinculada de hecho.

o WD

Familiar mas proximo y de mayor edad.

Obligaciones de los profesionales sanitarios en
relacion con la Ley de Derechos y Garantias de las
Personas ante el Proceso de la Muerte son:

* Informar al paciente y respetar sus decisiones
sin imponer puntos de vista personales.

* Dar informacion sobre la declaracion de
voluntad vital anticipada y el registro.

« Evitar la obstinacion terapéutica limitando
soporte vital cuando sea necesario.

» Garantizar  cuidados  sanitarios  para
comodidad y bienestar del paciente ™24,

Voluntades vitales anticipadas:

* Pueden realizarla mayores de edad, menores
emancipados o personas judicialmente
incapacitadas (si la sentencia lo permite), y
estén en situacion de capacidad en el
momento de formalizar su Declaracion.

* El declarante puede elegir un representante y
un sustituto para que actuen en caso de
pérdida de capacidad expresiva. El
representante no tiene que ser un familiar,
pero debe respetar las preferencias del
declarante.

El documento de voluntades Vvitales
anticipadas se puede modificar o revocar en
cualquier momento 25, El documento de
voluntades vitales anticipadas contiene cuatro
anexos:

e Anexo I: Datos administrativos.
e Anexoll:
o Valores y deseos relevantes.

o Situaciones clinicas en las que se
aplicara.

o Preferencias e indicaciones sanitarias.

o Donacién de érganos (si dona el cuerpo
a la ciencia no podra donar sus
organos).
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Consideraciones finales

e Anexo Il
representante.

Designacion  opcional de

e Anexo IV: Designacion opcional del
representante .

Para completar el procedimiento, el
documento de voluntad vital anticipada debe
registrarse presencialmente en un punto de
registro, presentando un documento de
identificacion (DNI, NIE o Pasaporte). Este
registro garantiza la custodia, conservacion vy
accesibilidad de las declaraciones, conforme a la
normativa de la Comunidad Autonoma de
Andalucia y leyes nacionales ™.

El documento queda inscrito a nivel
autonémico y nacional, y se indica en la historia
clinica con un icono. Es obligatorio para los
profesionales sanitarios consultar el Registro en
caso de que el paciente no pueda tomar
decisiones por si mismo.

Desde la aprobacién de la Ley Organica
3/2021 de regulacion de la eutanasia °, se puede
incluir en el documento una declaracion
especifica sobre la prestacion de ayuda para
morir bajo ciertas condiciones (enfermedad
grave e incurable o padecimiento crénico e
imposibilitante). El dejar esto escrito en este
documento no inicia ningun procedimiento de
eutanasia, sino que se limita a reflejar la voluntad
del usuario con respecto a este derecho. Es
aconsejable en estos casos que la persona
nombre un representante en el momento de
realizar el registro del documento, ya que, llegado
el caso, éste iniciaria o continuaria los tramites de
la prestacién de ayuda para morir. Siendo esto
otra expresién mas del principio de autonomia.

A pesar de posibles debates éticos, religiosos
o culturales que puede plantear este tema entre
familiares y amigos, el documento respalda la
autonomia y la voluntad del usuario,
fortaleciendo su derecho a morir con dignidad.

Justificacion

Todas las personas deberian hablar tanto con
sus familiares, como con los profesionales
sanitarios acerca de las voluntades Vvitales
anticipadas, sin tener que esperar a que llegue
una enfermedad o proceso terminal. La toma de
decisiones en momentos dificiles puede no ser la
mas acertada, por lo que es recomendable
reflexionar y dialogar sobre valores, deseos y
tratamientos antes de esas situaciones
complejas. Integrar este proceso comunicativo
facilita un final de vida mas respetuoso y acorde
con las preferencias personales 267,

Es fundamental que las instituciones sanitarias
y los profesionales fomenten la participacion de
las personas en la toma de decisiones. Para ello,
la comunicacién y la escucha activa entre
pacientes y sanitarios deben basarse en una
relacion abierta, horizontal y de confianza. La
formacidon en comunicacion y deliberacién
deberia integrarse desde el ambito universitario
para fortalecer estas habilidades en los futuros
profesionales.

La atencidn primaria es el entorno ideal para
abordar las voluntades vitales anticipadas, ya que
permite un proceso reflexivo y estructurado. Las
enfermeras desempenan un papel clave en este
ambito, pues tienen contacto continuo con la
poblacién y realizan intervenciones educativas a
largo plazo. Ademas de promover la salud,
pueden fomentar una muerte digna respetando
la autonomia del paciente. Las visitas
domiciliarias ofrecen un espacio intimo para la
comunicacion, fortaleciendo la  relacion
terapéutica enferma-familia-paciente. Aunque la
hospitalizacion podria ser una oportunidad para
hablar del tema, en atencion especializada suele
haber limitaciones de tiempo, por lo que es
crucial en este nivel garantizar el cumplimiento
de estas declaraciones. Es esencial que la
enfermeria facilite el acceso a la declaracion de
voluntades, conozca lo legislado en relacion con
el documento y el desarrollo del mismo, la manera
en que se puede ejercer el derecho y facilitar su
ejecucion llegado el momento 2°. El personal de
enfermeria juega un papel fundamental en la
comunicacion sobre el final de la vida, debido asu
constante interaccion con pacientes y familias. Es
clave en la promocion y en el didlogo sobre este
proceso, aunque es importante reconocer el
papel esencial de todos y cada uno de los
miembros del equipo sanitario 28?°. Los cuidados
enfermeros, segun Virginia Henderson y Callista
Roy, buscan mejorar la salud, calidad de vida y
garantizar una muerte digna. El fin de los
cuidados enfermeros es ayudar a la persona a
vivir satisfactoriamente y también a morir con
dignidad 3°. La enfermeria debe promover las
voluntades vitales anticipadas, informando y
facilitando su cumplimentacioén, ayudando a los
pacientes en la toma de decisiones sobre futuros
tratamientos y cuidados al final de la vida.

Segun algunos estudios el abordaje de las
voluntades vitales anticipadas es insuficiente
debido ala falta de formacién e implicacion de los
profesionales sanitarios en atencion primaria y
hospitalaria. Los profesionales estan perdidos en
el cémo, cudndo y quién debe abordar esa
planificacion anticipada de la atencion. Es
necesario que los sanitarios estén informados y
formados para fortalecer la capacitacion en este
ambito y asi adquieran conocimientos y
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habilidades que les permitan promover elregistro
de dichas voluntades. Ademas, se requiere
tiempo y apoyo institucional para facilitar estas
conversaciones. La planificacion anticipada
deberia integrarse como un rol especifico de los
cuidados de enfermeria 22729.31-33,

El incremento de voluntades Vvitales
anticipadas contribuiria significativamente a la
reduccién del gasto sanitario, al evitar esfuerzos
terapéuticos indeseados y reflejarse en los
costes de atencion médica. Dado que la
enfermedad y la muerte no entienden de edad, su
implementacion es clave tanto para la poblacion
como para los profesionales de la salud, ya que
facilita la toma de decisiones clinicas cuando la
persona no puede expresar su voluntad. Sin
embargo, la falta de conocimiento sobre el tema
indica la necesidad de sesiones informativas para
orientar y apoyar a la poblacion en su proceso de
decision, especialmente en el contexto de los
cuidados al final de la vida "*+¥.

La relevancia de este tema en la poblacion ha
sido estudiada previamente. Hay estudios que
sefialan que la planificacién anticipada de los
cuidados ha demostrado mejorar la atencion al
final de la vida, aumentando la satisfaccion del
paciente y su familia. Facilita la toma de
decisiones, reduce el estrés, la ansiedad y la
depresion en los familiares supervivientes, y
genera una percepcion de muerte mas
confortable cuando se respetan las voluntades
anticipadas. Ademas, los pacientes encuentran
tranquilidad al dejar instrucciones para sus seres
queridos, confiando en ellos para tomar
decisiones adecuadas. Un mejor apoyo en este
proceso contribuye al bienestar tanto de los
familiares como de los pacientes 363841,

La enfermeria actual trabaja con la premisa de
la continuidad de los cuidados y la planificacion,
por lo que el documento de voluntades vitales
anticipadas encaja perfectamente en esta labor.
La enfermera de practicas avanzadas en gestion
de casos desempena un papel clave al facilitar el
acceso e integracion de servicios, valorar
necesidades, apoyar la toma de decisiones de
pacientes y cuidadores, y garantizar la
continuidad asistencial 42 Las enfermeras
gestoras de casos y registradoras del documento
de voluntades vitales anticipadas del Hospital
Universitario Virgen de la Victoria colaboran en su
elaboracion, ofreciendo informacion,
asesoramiento y asegurando el respeto por las
decisiones de los pacientes. Su labor contribuye
a la continuidad de los cuidados mas alla del
ambito hospitalario, planificando tanto la
atencion presente como futura. La justificacion
de este tema radica en el desconocimiento que la
poblacién tiene del documento de voluntades
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vitales anticipadas, es abordable puesto que se
trata de darle la difusién necesaria, de informar a
los ciudadano/as (y a los profesionales), y de
formar y asesorar a aquellos que decidan realizar
un documento de voluntades vitales anticipadas,
para asi el ciudadano pueda decidir sobre su
salud, manifestar sus preferencias y decisiones
ante situaciones de salud-enfermedad, vy
planificar algo tan intimo como es su propia
muerte %,

En el Hospital Universitario Virgen de la
Victoria de Malaga, las enfermeras gestoras de
casos son registradoras del documento de
voluntades vitales anticipadas, siendo esto de
vital importancia ya que dentro de los servicios de
estas profesionales esta la intervencién con la
poblacién/ciudadania, una de las maneras en que
esto se lleva a cabo es mediante la realizacion de
talleres, charlas...; las enfermeras gestoras de
casos realizan 3 veces al afo unos talleres para
personas cuidadoras de pacientes con
demencias, ofreciendo esto una gran
oportunidad para trasmitir la informacion del
registro del documento de voluntades vitales
anticipadas, y poder realizar el siguiente estudio
acerca de las percepciones y motivaciones para
realizar el registro del documento de voluntades
vitales anticipadas, y los conflictos que puede
generar al poder incluir en uno de sus anexos la
decision de poner fin a la vida mediante la Ley de
la Eutanasia.

Por este motivo se plantea el presente estudio:
“Percepcion y motivacion para realizar el registro
de voluntades vitales anticipadas, incluyendo la
posibilidad de solicitar la prestacién de ayuda
para morir, en personas cuidadoras asistentes a
un taller de pacientes con demencias”.

Objetivos
Objetivo principal:

Explorar la percepcién y motivacion para
registrar el documento de voluntades vitales

anticipadas en personas cuidadoras asistentes a
un taller de pacientes con demencia.

Objetivos especificos:

1. Conocer como perciben las personas
cuidadoras la importancia y el significado de los
documentos de voluntades vitales anticipadas en
el contexto del cuidado de personas con
demencia.

2. Examinar las motivaciones que llevarian a las
personas cuidadoras a registrar ese documento,
incluyendo  factores emocionales, éticos,
practicos, familiares y sociales.

3. Conocer experiencias personales y testimo-
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nios de las personas cuidadoras que asisten al
taller, para entender mejor su perspectiva sobre
el registro del documento de voluntades vitales
anticipadas.

4. Valorar la percepcion que tienen las personas
cuidadoras sobre la posibilidad de incluir la
prestacion de ayuda para morir en el documento
de voluntades vitales anticipadas.

5. Identificar/explorar el momento en que creen
las personas cuidadoras que deberian plantearse
la posibilidad de cumplimentar el documento de
voluntades vitales anticipadas y cuando
consideran que deberian hacerlo.

Metodologia
Diseno del estudio:

Se disefa un estudio cualitativo de caracter
descriptivo fenomenologico. Esta metodologia
pretende proporcionar una comprension de la
experiencia de la poblacién tras la realizacion de
un taller informativo del documento de
voluntades vitales anticipadas, y lo que genera el
poder incluir en él la prestacion de ayuda para
morir (Ley de la Eutanasia). Se trata de entender
que vision tienen los participantes, identificando
y analizando lo que ellos dicen, como lo
interpretan y el contexto en el que se produce
4344 Se busca la comprension del fendomeno tal
como es vivido.

Ambito de estudio.

Sera el area de salud del Hospital Universitario
Virgen de la Victoria en Mélaga, que comprende
el Distrito Sanitario Malaga-Guadalhorce y el
Distrito Costa del Sol.

Periodo de duracion.
Serealizara de septiembre de 2025 a febrero

de 2027.

Poblacion de estudio

La poblacion objetivo de estudio son las
personas cuidadoras formales de pacientes con
demencias que asistan al taller de registro del
documento de voluntades vitales anticipadas.
Las personas participantes en el estudio seran
elegidas intencionadamente. Se intentara incluir
participantes de diferentes edades, géneros y
origen diverso para enriquecer la entrevista (nivel
cultural, credo, pais, lugar de residencia...). Para

obtener una variedad de perspectiva se
procurara incluir participantes del género
masculino.

Muestra del estudio.

La muestra prevista estard compuesta

aproximadamente entre 15-20 participantes. Se
podra aumentar el nimero de participantes para
poder ajustarnos a los criterios de segmentacion.

o Criterios de inclusion.
oMayores de edad.

oDe habla espaiola, o si en su defecto, son
extranjeros capacidad de comprender y
hablar el castellano.

o Personas asistentes al taller sobre el registro
de voluntades vitales anticipadas.

oQue acepten participar en el estudio y
firmen el consentimiento informado.

e Criterios de exclusion.

oPersonas asistentes al taller que ya tengan
registradas  sus  voluntades Vvitales
anticipadas, ya que éstas han sido o suelen
ser registradas por un motivo, y no es lo que
buscamos con el presente estudio.

o Que tengan algun tipo de relacion entre los
miembros del grupo (familiar, amigo...).

Edad 18-40 41-64 >65
Sexo Hombre/Mujer Hombre/Mujer Hombre/Mujer
Nivel formativo Bajo/Medio/Alto Bajo/Medio/Alto Bajo/Medio/Alto

Credo

Creyente/No creyente

Creyente/No creyente

Creyente/No creyente

Pais

Espanol/Extranjero

Espariol/Extranjero

Espanol/Extranjero

Lugar de residencia

Rural/Urbano

Rural/Urbano

Rural/Urbano

Tabla 1. Criterios de segmentacion
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Método de seleccion

Al afo se realizan 3 talleres a las personas
cuidadoras de pacientes con demencias. De cada
taller se seleccionardn intencionalmente 5
personas a las que se les propondra participar,
siendo aproximadamente 15 personas la que
formaran parte del estudio de investigacion, es
posible que el nimero sea diferente debido a la
saturacion de datos, pudiendo ser mayor o
menor. El criterio de saturacion hace referencia a
el punto en el cual se ha escuchado ya una cierta
diversidad de ideas y con cada entrevista u
observacion adicional no aparecen ya otros
elementos “5. La saturacion de la informacion
garantiza la fiabilidad de la técnica utilizada y la
validez de los hallazgos. Se trata de recoger la
mayor informacion de las vivencias de los
participantes a ser posible de diferentes sexos,
edades y origen diverso (pais, credo, nivel
cultural, situacion laboral...). Se pretende recrear
una situacion microsocialaimagen delo que seria
la representacién macrosocial.

Las dimensiones o categorias de estudio son
los temas que vamos a abordar en la
investigacion, relacionadas con el disefo, se
corresponden con los objetivos y el marco
tedrico. Estas pueden estar establecidas
previamente para disenar el guion de la entrevista
o se pueden elaborar a raiz de la informacion
obtenida de los participantes de estudio “°.

Establecidas previamente para disefar el guion
de la entrevista.

Recopilacion de datos

Se contactara con personas cuidadoras que
cumplan los criterios de inclusion asistente al
taller. Tras la finalizacion de éste, se le explicara
en que consiste el estudio y se les propondra
participar en él, si la respuesta es afirmativa se
concretara una cita para una reunion que venga
bien al entrevistado e investigador. El dia de la
reunion se le entregard el documento de
consentimiento informado de participacion en el
estudio de investigacion por escrito, y se llevarad a
cabo la reunién presencial con el participante en
una de las salas que el Hospital Universitario
Virgen de la Victoria tiene para las docencias,
lugar tranquilo, confortable, comodo y con
intimidad, garantizando la confidencialidad. Con
el mobiliario necesario para la reunion, que sera
gestionado por el investigador principal.

La informacion sera recogida utilizando como
guia una serie de preguntas semiestructuradas %
(preguntas abiertas con un guion previamente
preparado, permitiendo a los participantes
expresar con sus propias palabras sus
pensamientos, experiencias, situaciones vy
sentimientos de manera libre). Preguntas
abiertas que generen discurso abierto, dindmico
y flexible. La duracion de la reunion sera
aproximadamente de unos 40-60 minutos,
dandose en cualquier caso por finalizada si se
detecta saturacion. Se realizard grabacion de la
conversacion, para dar fiabilidad al andlisis,
previo consentimiento informado del asistente,

Categorias

Subcategorias

Conocimiento del documento de voluntades vitales

anticipadas.

Relevancia en pacientes.
Relevancia en la poblacion en general.

Relevancia del registro.

Mativacion para registro de documento de voluntades

vitales anticipadas.

Barreras que impiden su registro.
Factores éticos, emocionales, practicos, sociales y

familiares.

anticipadas.

Importancia y utilidad, del documento de voluntades vitales

Barreras para su comprension.

Percepcion del documento.

Responsabilidad del representante.

Percepcion del desempefic del representante.

morir en el documento de voluntades vitales anticipadas.

Percepcion sobre la inclusion de la prestacion de ayuda para

Abordar conversaciones dificiles.
Importancia de la autonomia.
Valoracion ética, moral y religiosa. Dilemas éticos

(aceptacion o rechazo).

Percepcion sobre el momento apropiado para plantear y
cumplimentar el documento de voluntades vitales

anticipadas.

Factores gque determinan cuando deben cumplimentarla.
Momento ideal para plantear las voluntades vitales

anticipadas.

Decisiones futuras.

Miedo, preocupacion, deseos, expectativas.

Tabla 2. Categorias y subcategorias del estudio
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para su posterior transcripcion. Se le permitira al
entrevistado revisar su entrevista, por si quisiera
matizarla.

La entrevista sera llevada por el investigador
principal, con el rol de investigador vy
promoviendo la confianza. Realiza las preguntas,
es imparcial, hara intervenciones técnicas, no
opinara, no tendra prisa, oird y observara. No sera
muy directo en las preguntas y asegurara el
control por parte del entrevistador. El orden del
guion de las preguntas puede variar segun vayan
surgiendo nuevas preguntas en el transcurso de
la entrevista. El investigador tiene la libertad de
profundizar en alguna idea que pueda ser
relevante, realizando nuevas preguntas.

Se haran 2 entrevistas para pilotar el guion,
servirdn para que no se pasen aspectos
importantes. En estas entrevistas se podra alterar
el orden, asi como anadir nuevas categorias,
estas servirdn para mejorar el guioninicial y poder
enriquecerlo. Las preguntas se haran en relacion
con las categorias/dimensiones establecidas
anteriormente y se irdn anadiendo mas
categorias emergentes si fuera necesario, esto
permitird una profundizacion mayor del tema.

Analisis de datos

El andlisis de contenido de la informacion de
los datos recogidos en los archivos de audio al ser
un estudio fenomenolodgico se hace creando
codigos, éstos salen de los textos transcritos tras
la lectura. Se definen las categorias previamente
establecidas, que se corresponden con los
objetivos y el guion de preguntas, se obtienen del
marco tedrico. Se incluyen posibles categorias
emergentes, en funcion de los discursos de las
personas participantes. Se transformard la
percepcidn y motivacion en una expresion
textual. En este proceso de codificacién y
categorizacién hay que tener presenta Ila
flexibilidad estando atento al proceso y hacer las
reconsideraciones oportunas, y al disefio
emergente, donde se toman decisiones que
abren nuevos espacios de interés. Es un disefo
basado en la triangulacion de los investigadores,
de esta manera se reducen los sesgos de utilizar
un unico investigador, agregando consistencia a
los hallazgos.

La fragmentacion de los codigos y categorias
se recomponen, para dar respuesta a los
objetivos de estudio. Se analiza de manera
sintactica (tipo de lenguaje utilizado; frecuencia,
ausencia o redundancia de palabras o
categorias), semantico (distintos significados
que se le otorga a los codigos y categorias) y
pragmatico (relacionar el significado de la
muestra con el marco teorico) 2.

Para una comprension en profundidad de los
escenarios o0 personas que se estudian nos
basaremos en el enfoque que proponen Taylor-
Bogdan #°.

1. Fase de Descubrimiento: se busca los temas
que se desean estudiar examinando en el texto
los datos de todos los modos posibles. Leyendo
repetidamente los datos, buscando temas
emergentes, encontrando  conexiones vy
desarrollando una guia de la historia.

2. Fase de Codificacion: reunion y analisis de
todos los datos que se refieren a temas, ideas,
conceptos, interpretaciones y proposiciones;
ordenacién de los datos, desarrollo de las
categorias de codificacion, codificacion de los
datos, separacion de los datos pertenecientes a
diversas categorias de codificacion, se tendra en
cuenta las categorias emergentes que hayan
surgido, se observara que datos han sobrado y se
realiza el afine del andlisis.

3. Fase de Relativizacion: interpretacion de los
datos recogidos en el contexto en el que fueron
recogidos.

La calidad de la investigacion depende del rigor
con el que se realiza, su credibilidad; para ello, nos
basaremos en los criterios y proce-dimientos de
rigor de la investigacion cualitativa °.

1. Transferibilidad: Tanto las caracteristicas de
los participantes del estudio como Ila
situacion/ambito de estudio han sido
descritas minuciosamente.

2. Consistencia: Las investigadoras son
enfermeras gestoras de casos. La técnica de
recogida de datos y de analisis de los mismos
son descritas detalladamente en el apartado
recopilacién de los datos y analisis de los
datos.

3. Confirmabilidad: Todas las entrevistas
seran grabadas, realizandose posteriormente
transcripciones textuales de las misma y citas
directas. Ademas, una vez realizadas las
transcripciones se llevara a cabo un feedback
con el entrevistado.

Limitaciones

Las limitaciones del estudio incluyen posibles
restricciones en la generalizacion de los
resultados debido a la metodologia empleada, el
tiempo necesario para la recolecciony analisis de
datos, y la influencia de factores culturales y
sociales en la prestacion de ayuda para morir y el
registro de voluntades vitales anticipadas.
Ademas, el impacto emocional de abordar el final
de la vida puede afectar la honestidad vy
profundidad de las respuestas. La sensibilidad del
tema puede generar respuestas emocionales que
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influyan en la objetividad de los datos. Para
minimizar la subjetividad, se unificaran criterios
ante posibles discordancias, aunque el tipo de
muestra y el periodo del estudio podrian limitar la
inclusion de ciertos perfiles.

Aspectos éticos

El estudio considerara varios aspectos éticos,
asegurando que los participantes conozcan sus
objetivos y firmen el consentimiento informado.
Se respetard la Ley Organica 3/2018 de
Proteccion de Datos Personales 5 y Ia
Declaracion de Helsinki sobre ética en
investigaciones meédicas %2 Se garantiza la
proteccion de los derechos vy libertades de los
participantes, sin generar riesgos psicologicos,
fisicos o emocionales. Ademas, el estudio sera
revisado por el Comité de Etica de la
Investigacion de Malaga y presentado a la
Direccioén del Hospital Universitario Virgen de la
Victoria para su aprobacion y colaboracion. Se
proporcionard el contacto del investigador
principal y del delegado de Proteccion de Datos.

Equipo de investigacion

Esta formado por las Enfermeras Gestoras de
Casos del Hospital Universitario Virgen de la
Victoria.

Aplicabilidad y transferencia

La informacion obtenida de las personas
cuidadoras sobre el documento de voluntades
vitales anticipadas puede contribuir a mejorar la
formacion y sensibilizacion de la poblacion,
facilitando su wuso y aumentando las
inscripciones. Asimismo, es clave para la
capacitacién de los profesionales de la salud,
promoviendo su conocimiento sobre el
documento y el procedimiento de ayuda para
morir. Esto les permitird asesorar a quienes
deseen registrar suvoluntad anticipada y, cuando
el paciente no pueda decidir por si mismo,
facilitar el ejercicio profesional antes de cualquier
actuacion.

Impacto

La informacién sobre el marco legal y ético
que respalda las decisiones de los pacientes
mejora su carga emocional y la calidad del
cuidado, fomentando el respeto por sus
preferencias en el proceso final de vida.
Garantizar que sus deseos sean cumplidos en
situaciones criticas contribuye a una mejor
atencion y al ejercicio de sus derechos. La
importancia de registrar el documento de
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voluntades vitales anticipadas radica en su
impacto tanto en los cuidados en vida como en el
final de esta.

Ademas, la inclusién de la prestacién de ayuda
para morir en este documento refuerza la
autonomia del paciente y su derecho a decidir
sobre su propia vida. A nivel profesional y
académico, este tema es valioso por el debate
ético y moral que suscita.

Plan de difusion

Publicacion en revistas indexadas, divulgacion a
profesionales de la salud y la transmision del
conocimiento a estudiantes y asociaciones
relevantes. Presentacion en eventos cientificos
(congresos, jornadas...). Divulgacion a través de
redes sociales.
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