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Documento de voluntades anticipadas
de pacientes con insuficiencia renal cronica
terminal en tratamiento sustitutivo mediante

dialisis
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RESUMEN

Fundamento y objetivo: En la cultura latina no hay experiencia sobre estudios que
definan la opinion de los pacientes con enfermedades crénicas acerca de como qui-
sieran ser tratados en caso de complicaciones severas que inhabiliten su calidad de
vida y su capacidad para decidir. El objetivo del estudio es: 1) tener el conocimiento
de esas opiniones que podrian facilitar las decisiones de los médicos que tratan a
estos enfermos, en el caso especial de surgir complicaciones que alteren esa capaci-
dad de decidir de los pacientes, y 2) la invitacion a la verdadera elaboracién de un
documento de voluntades anticipadas.

Material y método: Se facilita un cuestionario a 135 pacientes de la Unidad de
Hemodialisis del hospital de Sabadell, en el que se les pregunta si desearian limita-
ciones terapéuticas (resucitacion cardiopulmonar en caso de paro cardiorrespirato-
rio, ventilacion mecanica, alimentacion artificial, seguir en proceso de diélisis) en
caso de estar en coma profundo, estado vegetativo, demencia profunda irreversible
o enfermedad cronica en fase terminal. Se establecen diferencias epidemioldgicas
entre los pacientes que manifiestan desear esas limitaciones en esas circunstancias y
los que no lo hacen. Se pregunta sobre el representante en caso de incapacidad y
acerca de los motivos por los que no contestan a los pacientes que no responden el
cuestionario.

Resultados: Entre los dos grupos de pacientes, tan sélo la edad les diferencia sig-
nificativamente (p = 0,002) pues el promedio de edad de los enfermos que quisie-
ran limitaciones es de 71,2 anos y el del que no manifiestan querer limitaciones es
de 62,2 anos. El sexo (p = 0,674), comorbilidad (p = 0,824), estudios (p = 0,288),
factores culturales como el idioma (p = 0,155) y nefropatia primaria (p = 0,815) no
ofrecen diferencias entre ambos grupos. Un 47,8% de los pacientes de nuestro
medio tratados con diélisis cronica, se manifiestan abiertamente partidarios de limi-
tar esfuerzos terapéuticos en alguna de las circunstancias mencionadas. La mayoria
de pacientes que realizan voluntades anticipadas tienen como representante un fa-
miliar, especialmente hijos. Los que no responden al cuestionario no lo hacen princi-
palmente por rechazar la posibilidad de pensar en ello y también por desconfianza.

Conclusiones: En nuestro medio, casi el 50% de los pacientes tratados mediante
hemodialisis periédica son partidarios de limitar ciertos tratamientos en circunstan-
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cias de prondstico infausto, siendo los enfermos mds ancianos los mas partidarios a
manifestar la voluntad sobre esas limitaciones.

Palabras clave: Voluntades anticipadas. Pacientes en dialisis créonica.

ADVANCE DIRECTIVES IN CHRONIC DIALYSIS PATIENTS
SUMMARY

Background and objective: Knowledge of the life-sustaining treatment preferences
of the dialysis patients would be extremely helpful to substitute decision-makers and
nephrologists in deciding whether to continue or stop a treatment. The population of
the Mediterranean countries show this opinion with less frequency. The objective of
this study is: 1) the knowledge of the patient’s view for the advance directives; it
may increase the likelihood to get the correct decisions of the staff when complica-
tions break the normal course of chronic dialysis, and 2) the statement of the advan-
ce directives.

Material and method: We distributed 135 questionnaires to patients with chronic
renal failure in dialysis treatment of the Sabadell’s Hospital to explore demographic
information about responders and not-responders and explore the rate of question-
naires was completed about the cardiopulmonary resuscitation, respirator, tube fee-
ding and dialysis in case of coma, persistent vegetative state, severe dementia and
terminal illness. We explore about the representative of patients and in case of not-
responders about the cause to not answer.

Results: Sixty-four of 135 patients (47,8 %) did not want cardiopulmonary resusci-
tation, respirator, tube feeding or dialysis in case of coma, persistent vegetative state,
severe dementia or terminal illness. Compared with patients who wanted the treat-
ments, those who did not were older (71,2 versus 62,2 years; p = 0.002). There was
no difference in the other demographic questions, including sex (p = 0.674), cause
of kidney failure (p = 0.815), comorbid conditions (p = 0.824), and social status
(language of questionnaire —0.155— and standard of education —0.288—). Ad-
vance care planning does not occur solely within the context of the physician-pa-
tient relationship, the respondents reported the representative in the family, sons and
daughters, particulary. The patients not-responders doesnt want to think in those si-
tuations and also they show doubt about the interpretation of their answers.

Conclusions: Near 50% patients in chronic dialysis want to stop certain treat-
ments in case of resuscitation cardiopulmonary, coma, persistent vegetative state, se-
vere dementia or terminal illness. The older patients want the limitation of treatments
more frequently.

Key words: Advance directives. Chronic dialysis patients.

INTRODUCCION

Entre un 13 y un 26% de fallecimientos de pacientes
con insuficiencia renal crénica (IRC) terminal (T) resul-
tan de la decision de retirar la didlisis'. Los profesio-
nales sanitarios que atienden a enfermos afectos de
IRCT se enfrentan, con mucha frecuencia, ante la deci-
sion de no realizar maniobras terapéuticas que serian
de obligado cumplimiento en otras circunstancias. La
funcion renal es vital y su sustitucion mediante didlisis
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permite vivir a multitud de enfermos «artificialmente».
A pesar de los avances tecnoldgicos, de los tratamien-
tos coadyuvantes de la anemia con eritropoyetina, de
la osteodistrofia renal con quelantes del fésforo y vita-
mina D o derivados, etc., el estado de IRC o de uremia
en el enfermo sigue, como sigue su envejecimiento y
como crecen las posibilidades de aparicién de compli-
caciones o nuevas enfermedades.

Ademas, con el paso de los anos, existe una mayor
incidencia de tratamiento sustitutivo renal en pacien-
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tes mas anosos y con mayor comorbilidad. Este
hecho hace también mds frecuente la posibilidad de
tener que decidir entre aplicar una técnica terapéuti-
ca beneficiosa de por si, o de futilidad en cierto con-
texto clinico. Asi por ejemplo, las maniobras de resu-
citacién ante una parada cardiorrespiratoria (PCR) de
un enfermo muy anciano y con multitud de enferme-
dades y complicaciones asociadas a la IRC, pueden
convertirse en maniobras terapéuticas indtiles si el
pronéstico del paciente es infausto a corto plazo.

Nuestra experiencia® > nos ensefia que las personas
cada vez son mas conscientes de esta problematica, y
que ésta les incumbe como enfermos, y que muchos
de ellos estan dispuestos a participar en esas decisio-
nes, manifestando sus prioridades ante una posible
PCR, demenciacion progresiva, etc.

Un proyecto de realizacién de un documento de
voluntades anticipadas (DVA) requiere una planifica-
cién que abarque aspectos éticos, psicologicos v,
para muchas personas, religiosos. La planificacién de
opciones terapéuticas no es una decision idéntica al
establecimiento de normas de obligado cumplimien-
to bajo cualquier circunstancia. Puede ser aconseja-
ble realizar este planteamiento de posibilidades de
ser tratado de una u otra forma segin el pronostico
de una enfermedad, y existen entidades que asi lo
aconsejan, en concreto en unidades de didlisis®.

Es por ello que se elabor6 un formulario a modo de
DVA, el cual fue repartido a todos los pacientes en
hemodidlisis (HD) crénica de nuestra Unidad, para
saber su opinién acerca de estas cuestiones y de
cémo querrian que fueran tratados bajo ciertas cir-
cunstancias clinicas. El objetivo de este formulario es
la comprobacién de su utilidad para los clinicos en la
toma de sus decisiones, y es la invitacion a la verda-
dera elaboracién del DVA. En nuestro pais y en nues-
tra cultura no existen precedentes, a diferencia de lo
que ocurre desde hace afnos en otras latitudes, espe-
cialmente en paises anglosajones’™.

MATERIAL Y METODOS

Se elabora un formulario para enfermos en dialisis,
a manera de encuesta que facilite la opinién de los
enfermos acerca de coémo ser tratados en caso de in-
capacidad, y que invite a facilitar la elaboracién del
DVA —testamento vital— existente en el hospital y
elaborado por el Departament de Salut de la Genera-
litat de Catalunya. Este formulario se realiza como
trabajo de Postgrado sobre Bioética y Calidad de Vida
de la Catedra de Filosofia Moral y Politica de la Uni-
versidad de Barcelona (Profesora M. Boladeras). El tra-
bajo y el cuestionario han recibido el reconocimiento
de la Academia de Ciencias Médicas de Catalufa y

Baleares con el Premio Jaume Blanchart y Sufiol otor-
gado a la mejora de la informacion de los pacientes.
Esta informacién a los enfermos la ha centralizado un
Unico investigador versado en la comunicacién con
los pacientes.

Se trazan como objetivos principales: 1) saber la
opinién de los pacientes afectos de IRCT tratados me-
diante HD periddica (p) acerca de lo que piensan de
cémo querrian ser tratados en caso de enfermedades
sin esperanza de mejoria, e invitarles a transcribirla, y
2) invitar a los pacientes a la elaboracién de un ver-
dadero testamento vital. Como objetivos secundarios
se trazan: 1) hacer constar la opinion de los pacientes
reflejada en el DVA en la historia clinica de cada pa-
ciente y tenerlo en consideracién en caso de su inca-
pacidad mental en el supuesto de que sucediesen cir-
cunstancias que hicieran plantear la posibilidad de
retirar el tratamiento sustitutivo, es decir comprobar
la utilidad del DVA en estos enfermos, y 2) estudio de
las diferencias epidemioldgicas entre el grupo de en-
fermos que expresan la voluntad de limitaciones tera-
péuticas y el grupo que no desean limitaciones en
ningln caso y/o que no desean expresar sus opinio-
nes acerca de esta problematica.

Se establece un estudio descriptivo de las respues-
tas de los pacientes al cuestionario, realizando la
comparacion entre género, edad, nefropatia primaria,
factores comorbidos, estudios, estructura familiar y
factores culturales como el idioma (se reparte el for-
mulario en catalan o castellano segin la preferencia
de cada paciente) entre los enfermos que manifiesten
el deseo de limitaciones terapéuticas en caso de
complicaciones clinicas que se detallan, y los pa-
cientes que no deseen manifestar sus deseos mas los
que manifiesten no desear limitaciones en ningin
caso.

Se facilita el cuestionario (resumido en el apéndice
final del articulo) a todos los pacientes en HD periédi-
ca entre 18 y 95 afios de edad de la unidad de enfer-
mos crénicos, que haga un minimo de tres meses que
se dializan y que no tengan un prondstico infausto
(menos de 3 meses de supervivencia). Se excluyen a
los pacientes con incapacidad actual para comprender
las preguntas planteadas (los enfermos que no saben
leer dan el cuestionario a un representante escogido
por ellos para que lo realicen conjuntamente). El cues-
tionario se facilita durante el mes de junio de 2005 y se
recogen sus respuestas entre los meses de octubre y di-
ciembre del mismo ano, una vez meditado en su con-
texto sociofamiliar y consultado con el investigador/in-
formador en tantas ocasiones como precisaran.

Con anterioridad a repartir el cuestionario sobre el
DVA se pregunta a los pacientes si habian realizado
un DVA previamente. Se valora si responden por es-
crito con alguna voluntad, si no lo hacen, si manifies-
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Tabla I. Variables registradas por paciente que se han comparado entre grupos

1) Nefropatia primaria

2) Comorbilidad

3) Estudios

-Vascular

-Diabética

-Poliquistosis renal
-Pielonefritis crénica/intersticial
-No filiada

-Otras

-sin otras enfermedades
-una o dos enfermedades mds
-més de dos enfermedades

-no sabe leer ni escribir
-primarios

-secundarios

-grado medio
-superiores

tan realizarlo bajo otras caracteristicas (verbaliza-
cién, etc.) o si se inhiben y no manifiestan ninguna
voluntad. Se les pregunta a los enfermos si tienen
asignado un representante y si éste les comprende
bien, muy bien o casi siempre bien. Se anota si viven
en estructura familiar o solos en residencia geriatrica.

Ademads del género y la edad, expresada en anos,
cada una de las variables estudiadas quedan refleja-
das en la tabla I. En la tabla del Apéndice se reflejan
las preguntas que se les realiza en el cuestionario. Se
les explica a los pacientes los términos coma, estado
vegetativo, demencia y enfermedad terminal que
estan referidos como esos estados clinicos en grado
de irreversibilidad. Durante los cuatro meses siguien-
tes al reparto del cuestionario a los enfermos se les
pregunté reiteradamente sobre las dudas existentes
que pudieran surgir, considerandose tiempo suficien-
te para asegurar la calidad de la informacién transmi-
tida y la de sus respuestas.

Se recogen los fallecimientos acaecidos durante el
afio 2006 y se comprueba la aplicaciéon hecha del
DVA.

Estudio estadistico

Se realiza el estudio descriptivo de todos los pa-
cientes con relacion a género, edad, nefropatia, co-
morbilidad, estudios y respuesta al documento. En
caso de respuesta afirmativa a éste, del representante
escogido, idioma (también de los que no lo manifies-
ten), de las distintas respuestas a las situaciones de
coma, estado vegetativo, demencia y enfermedad ter-
minal en caso de requerimiento de ventilacion meca-
nica, alimentacion artificial, resucitacion cardiopul-
monar y retirada de didlisis.

Las variables cualitativas se resumen en forma fre-
cuencia y porcentaje, y las cuantitativas como la
edad en forma de media y rango.

Para observar y determinar la existencia de diferen-
cias entre los grupos de pacientes que contestan el
cuestionario sobre voluntades anticipadas y los que no.
En cuanto a la distribucién de caracteristicas como el
género, nefropatia, comorbilidad, estudios e idioma,
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se realizaron tablas de contingencia y la consiguiente
prueba de Ji-cuadrado. Para la comparacién en cuan-
to a la edad se usé la prueba t-Student para muestras
independientes. Se consider6 como estadisticamente
significativos p-valores inferiores a 0,05.

RESULTADOS

Se reparten 135 cuestionarios, durante el mes de
junio de 2005, a otros tantos pacientes afectos de
IRCT tratados mediante HDp desde hacia mas de tres
meses en la Unidad de enfermos crénicos del Hospi-
tal Corporacién Sanitaria Parc Tauli, de Sabadell. Este
centro tiene un area de asistencia de 400.000 habi-
tantes, perteneciente al cinturén industrial de Barce-
lona, con una alta tasa de inmigracion.

Se reparten a 84 varones y 51 mujeres, de edad
media 66,9 afios (28-89). La nefropatia primaria es en
34 casos la vascular y en 33 diabética, 12 poliquisto-
sis renal, 15 nefropatias intersticiales, 24 no filiadas y
17 otras nefropatias, especialmente glomerulares.

Los estudios de los pacientes son: 14 enfermos no
saben leer ni escribir, 91 tienen estudios primarios,
23 secundarios, 5 de grado medio y 2 superiores.

De los 135 cuestionarios repartidos, 134 son de-
vueltos. No lo devuelve una paciente de 28 afios de
edad, afecta de importante desarraigo sociofamiliar,
con estudios primarios muy limitados.

Manifiestan alguna voluntad por escrito 68 pacien-
tes (50,7%), 48 no manifiestan nada y 18 escriben
otras posibilidades que se describiran. De los 68 pa-
cientes que documentan voluntades por escrito, 64 ex-
presan la voluntad de realizar con ellos limitaciones
terapéuticas en caso de su incapacidad en los supues-
tos clinicos de coma permanente, estado vegetativo,
demencia irreversible o enfermedad terminal de in-
fausto pronéstico. Los otros 4 pacientes manifiestan
querer todo tipo de tratamiento (recuperacién de PCR,
alimentacion artificial mediante sonda nasogastrica,
intubacién y ventilacién mecanica, y continuar reci-
biendo didlisis) en las mismas circunstancias clinicas.

Cuatro pacientes de los 64 ya habian realizado
previamente un DVA y sus respectivos representantes
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Tabla II. Motivos que manifiestan 48 pacientes (35,5% del total de ellos) para no contestar el cuestionario sobre

voluntades anticipadas por escrito

Motivo por el que no contestan

Frecuencia

Prefieren no pensar en ello

Se lo han comunicado a representante
Otra cultura/idioma

Manifiestan su incapacidad y de la familia
Desconfianza

O N W oo

%* %** del total
54,2 19,4
16,7 6

6,2 2,2

4,2 1,5
18,7 6,7

*Porcentaje calculado sobre los pacientes que no contestan el cuestionario sobre voluntades anticipadas, 48. **Porcentaje calculado sobre el total de pacien-

tes del estudio, 135.

lo sabian. De los 68 pacientes que responden por es-
crito, 36 afirman tener un representante (52,9%), 26
no (38,2%) y 6 (8,8%) manifiestan que lo nombraran.
De los representantes nombrados en 23,9% de los
casos lo es la pareja, 55,2% los hijos, 16,4% otro fa-
miliar, 3% un médico y 1,5% una enfermera.

Un total de 85 pacientes (los 68 que contestan por
escrito mds otros 17) aseguran tener un representan-
te, el cual sabe que lo es en 69 casos y 16 no lo
saben.

A 36 enfermos se les reparte el cuestionario en ca-
talan (26,7%) y a 99 en castellano (73,3%). Catorce
pacientes viven solos, cuatro de ellos en residencias
geridtricas.

El motivo por el que no contestan 48 de los enfer-
mos y entregan el formulario sin rellenar esta refleja-
do en la tabla Il, mientras que en la tabla Ill se expre-
san los motivos razonados que contestan 18 de los
enfermos, describiendo sus deseos en caso de que
llegara su incapacidad para decidir por ellos mismos.

La tabla IV refleja las limitaciones terapéuticas que
quisieran que se les aplicara en caso de su incapaci-
dad 64 de los pacientes (47,8% del total) en el supues-
to clinico de estar afectados de coma permanente, es-
tado vegetativo, demencia irreversible o enfermedad
terminal de infausto pronéstico (expectativa de vida de
menos de 3 meses).

Para el estudio estadistico se ha utilizado el paque-
te SPSS versién 14.0.1. Comparando los pacientes
que expresan el deseo de documentar sus voluntades

para que se tengan en consideracién en caso de una
posible incapacidad futura, con los pacientes que no
expresan ese deseo de hacerlo por escrito, no se en-
contraron diferencias estadisticamente significativas
entre estos grupos en cuanto a género (p = 0,674),
nefropatia primaria (p = 0,815), comorbilidad (p
0,824) ni estudios realizados previamente (p
0,288). Remarcamos con relaciéon a los estudios de
los enfermos que un grado superior de estos no se re-
laciona con ninguna actitud concreta hacia la expre-
sién del deseo de documentar las voluntades antici-
padamente: practicamente el mismo porcentaje de
pacientes que no saben leer ni escribir (57,1%) que
los que tienen estudios secundarios (54,5%) realizan
el DVA, pero los enfermos con estudios de grado
medio o superior si son los que razonan con mayor
frecuencia otras posibilidades como las descritas.

Con relacién a la comorbilidad por el nimero de
enfermedades asociadas a la IRCT, tampoco asistimos
a diferencias significativas pues realizan el DVA el
44,4% de los pacientes sin enfermedades asociadas,
el 53,6% que tienen una o dos y el 46,8% de los que
tienen mas de dos enfermedades.

En cambio, si existen diferencias a la hora de expresar
la voluntad de realizar un DVA por la edad de los pa-
cientes (fig. 1) pues la edad media de los enfermos que
desean limitaciones terapéuticas es de 71,2 afios y la de
los que no lo expresan es de 62,2 anos (p = 0,002).

Otro hecho remarcable es el del idioma como fac-
tor cultural en cuanto a las diferencias en el momen-

Tabla Ill. Razonamientos realizados por 18 de los pacientes (13,3% del total) a los que se les entrega el cues-
tionario sobre el Documento de Voluntades Anticipadas

Motivo que razonan

Numero de pacientes %** del total

Lo tienen hablado con un representante con el que lo han hablado, pero prefieren

. . - 12
no manifestarlo por escrito (desconfianza) 9
Razonan muy bien sus voluntades. Delegan en representantes y médicos llegado el caso P 15
de su incapacidad !
Delegan en equipo médico 4 3
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Fig. 1.—Diagrama de cajas con valores extremos de las edades
de los pacientes en funcion de la manifestacion del documento
de voluntades anticipadas.

to de querer plasmar por escrito unas voluntades anti-
cipadas; sumando los 4 pacientes de los 68 que dese-
an ser tratados sin limitaciones en cualquier circuns-
tancia a los 48 que no realizan el DVA, tenemos que
el 61,8% de los documentos repartidos en cataldn
son contestados con el deseo de limitar esfuerzos te-
rapéuticos, el 23,5% no y el 14,7% razonan otras
propuestas. En castellano el 44,8% son contestados
con el deseo de limitar esfuerzos, el 41,7% no y el
13,5% razonan otras opciones. Sin embargo, no exis-
ten diferencias significativas entre ellos (p = 0,155).

Ocho pacientes que manifiestan la voluntad de li-
mitar esfuerzos terapéuticos viven solos, tres de ellos
en residencias geridtricas, mientras que seis de los
que rechazan limitar esos esfuerzos viven solos, uno
de ellos en residencia geriatrica.

De los 134 cuestionarios devueltos, 64 expresan la
voluntad de limitar esfuerzos terapéuticos en ciertas cir-
cunstancias clinicas. Es resefiable que la situacion que a
priori los pacientes parecen rechazar con mayor fre-
cuencia es la de ser alimentados artificialmente median-
te sonda nasogastrica en todas las posibles situaciones
de coma permanente, estado vegetativo permanente,
demencia no recuperable y enfermedad terminal. El
deseo de retirar la didlisis en caso de coma y estado ve-
getativo se expresa en el 40,3% de los enfermos que do-
cumentan por escrito alguna voluntad de limitar esfuer-
zos terapéuticos, en el 35% en caso de demencia
profunda irreversible y en el 33,6% de enfermedad ter-
minal con prondstico de menos de tres meses de vida.

A lo largo de un seguimiento de 16 meses, han fa-
llecido 6 pacientes por retirada de dialisis de los 64
pacientes que mostraron una voluntad de limitar tra-
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tamiento en las situaciones clinicas relatadas. Fueron 4
varones y 2 mujeres de edad media 76 afios (58-81).
Un paciente de 86 anos de edad que habia realizado
el DVA expresando esas mismas voluntades, fallecié
tras una sesion de didlisis, habiendo propuesto la reti-
rada de dialisis 20 dias antes a sus representantes
(hijas). Una de las mujeres fallecidas lo fue por deci-
sion propia al no querer seguir siendo tratada mediante
HDp, cuando ain no se habia expresado una indica-
cién médica. Otro paciente también fue retirado bajo
su propia decision y la del equipo médico (diagnosti-
cado de neoplasia pulmonar con metastasis extendidas
y en tratamiento oncolégico paliativo). Este y otro pa-
ciente fallecieron en la Unidad de Curas Paliativas,
cuatro y cinco dias después de su ingreso, tras seis dias
sin dialisis. Cuatro pacientes fallecieron, pues, en si-
tuacion de incapacidad para tomar sus propias deci-
siones. Tres pacientes fallecieron en su domicilio y el
restante en hospitalizacion de Nefrologia. En estos 4 se
respetaron sus voluntades, sin existir conflicto con los
representantes (hijos en la gran mayoria).

Un paciente varén de 79 anos de edad, de los 48
que no efectuaron el DVA falleci6 por retirada de dia-
lisis en situacién de incapacidad, con los problemas
agudizados de dolor por isquemia en las dos extremi-
dades inferiores y en una de las superiores, tras am-
putaciones digitales. Fallecié en su domicilio, pocos
dias después de la toma de decisiéon médica y admiti-
da por sus representantes (esposa y un hijo). Una
mujer de 91 afnos a cuya hija se propuso la retirada
de dialisis y que no habfa contestado el cuestionario,
fallecio a los 25 dias de la propuesta, pero sin retirar-
sele el tratamiento sustitutivo renal. No se propuso a
ningln otro enfermo (ni representante) de este grupo
la posibilidad de retirar la dialisis.

Al cabo de ese periodo de tiempo, 16 meses, nin-
gln paciente de los encuestados realizé un verdade-
ro DVA opinando que las reflexiones que hicieron en
el cuestionario validaban sus deseos en caso de inca-
pacidad al haberlos contrastado con sus representan-
tes y el médico encuestador que les llevaba.

DISCUSION

La retirada de didlisis es una causa comtn de falle-
cimientos de los pacientes afectos de IRCT tratados
mediante didlisis de manera permanente. Estos falle-
cimientos han ido aumentando en los Gltimos afos,
probablemente debido a que son tratados enfermos
cada vez mds anosos y con mayor comorbilidad; se
ha pasado de ser un 10% de las causas de exitus hace
30 afios a un 20% en la actualidad® > 1°. Esta decisién
de retirar la dialisis se hace con gran frecuencia en
enfermos con falta de capacidad para decidir por si



DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS DE PACIENTES

Tabla IV. Limitaciones terapéuticas expresadas por 68 de los pacientes en caso de incapacidad y de enferme-
dades sin expectativa de vida razonable (4 de ellos expresan su voluntad de no limitaciones)

Situacion clinica Caso Nimero de pacientes %** del total
Coma permanente/Estado vegetativo
Ventilacion mecénica No 55 81
Si 8 11,8
Dudas 5 7,3
Alimentacién artificial No 63 92,6
Si 5 7,3
Recuperacién cardiorrespiratoria No 53 78
Si 15 22
Continuar en dialisis No 54 79,4
Si 11 16,2
Dudas 3 4,4
Demencia irreversible
Ventilacién mecdnica No 46 67,6
Si 10 14,7
Dudas 12 17,6
Alimentacion artificial No 51 75
Si 7 10,3
Dudas 10 19,7
Recuperacion cardiorrespiratoria No 45 66,2
Si 11 16,2
Dudas 12 17,6
Continuar en didlisis No 47 69,1
Si 11 16,2
Dudas 10 14,7
Enfermedad terminal
Ventilacién mecanica No 45 66,2
Si 11 13,2
Dudas 12 17,6
Alimentacion artificial No 49 72
Si 9 13,2
Dudas 10 14,7
Recuperacion cardiorrespiratoria No 42 61,8
Si 16 23,5
Dudas 10 14,7
Continuar en diélisis No 45 66,2
Si 13 19,1
Dudas 10 14,7

mismos en esos momentos®, por lo que seria de gran
utilidad para tomar decisiones, conocer la opinién de
esas personas con relacién a posibles situaciones cli-
nicas que les pudieran incapacitar.

La retirada de didlisis no se trata de una medida de
eutanasia sino de evitar la futilidad terapéutica en
un contexto clinico de prondstico infausto a corto
plazo™ 112, Nuestro centro, no confesional, ha sido
pionero en el estado a la hora de tratar este tema po-
tencialmente conflictivo bajo la dptica no tan sélo de
los profesionales sino también de los enfermos, ela-
borando un protocolo consensuado por médicos, en-
fermeras, personal no asistencial y representantes de
enfermos, en el seno del servicio de Nefrologia y del
Comité de Ftica Asistencial del hospital®. Este proto-
colo ha sido un referente para muchos otros servicios
nefrolégicos de otros tantos hospitales. Sin embargo,

hay situaciones que pueden llegar a ser conflictivas
entre la propuesta del equipo sanitario y los represen-
tantes del paciente con incapacidad'.

En esas circunstancias podria ser de gran utilidad
un DVA elaborado por el paciente segln sus propios
criterios y estilo de vida personal. Un proyecto de
realizacion de un DVA requiere una planificacion
que abarque aspectos éticos, psicoldgicos y, para mu-
chas personas, religiosos'*.

Siguiendo los principios hipocraticos de benefi-
ciencia y no maleficiencia, los médicos siguen siem-
pre el criterio de preservar la vida. Los avances tecno-
l6gicos y cientificos hacen, sin embargo, que puedan
mantenerse en vida personas con muchas carencias
en su salud vy, por tanto, en su calidad de vida. Por
ello, cada vez con mayor frecuencia se plantea el di-
lema ético de tratar los enfermos y sus enfermedades,
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Apéndice. Resumen del cuestionario facilitado a todos
los pacientes afectos de insuficiencia renal
cronica terminal en hemodialisis periddica
desde hacia mas de tres meses

—_

sQuién es el representante?
0 = pareja

1 = hijo/hija

2 = otro familiar

3 = amigo

4 = médico

5 = enfermero/a

6 = trabajador/a social

7 = sacerdote/religioso

8 = otros

N

sSe lo ha dicho ya?

0=No

1=Si

2 = No dicho, pero con voluntad de manifestarlo

w

Idioma del Documento de Voluntades Anticipadas
0 = catalan
1 = espafiol

4) En caso de no hacer el documento, scuél es el motivo?
0 = vale mas no pensar en ello
1 = llegado el momento que decidan familia/equipo médico
2 = desconfianza a la manifestacion por escrito
3 = dicho a representante por transmision verbal
4 = cultura, idioma diferente

5) En caso de coma permanente querria: Contesta = 0; no contesta = 1
a) ventilacién mecdnica. No =1, Si =0, No responde = 2
b) alimentacion artificial. No = 1, Si = 0, No responde = 2
c) didlisis. No =1, Si =0, No responde = 2
d) recuperacién si paro cardiorrespiratorio. No = 0, S = 1, No respon-
de=2.

6) En caso de estado vegetativo querria: Contesta = 0; no contesta = 1
e) ventilacién mecdnica. No = 1; Si = 0; No responde = 2
f) alimentacién artificial. No = 1; Si = 0; No responde = 2
g) didlisis. No = 1; Si = 0; No responde = 2
h) recuperacion si paro cardiorrespiratorio. No = 1; Si = 0; No respon-
de=2

7) En caso de demencia querria: Contesta = 0; no contesta = 1
a) ventilacién mecdnica. No = 1; Si = 0; No responde = 2
b) alimentacién artificial. No = 1; Si = 0; No responde = 2
c) didlisis. No = 1; Si = 0; No responde = 2
d) recuperacion si aturada cardiorrespiratoria. No = 1; Si = 0, No res-
ponde =2

8) [n caso de enfermedad terminal querria. Contesta = 0; no contesta = 1
a) ventilacién mecdnica. No = 1; Si = 0; No responde = 2
b) alimentacién artificial. No = 1; Si = 0; No responde = 2
c) didlisis. No = 1; Si = 0; No responde = 2
d) recuperacién si paro cardiorrespiratorio. No = 1; Si = 0; No respon-
de=2

sin caer en la mera prolongacion de dias de vida, sin
perspectivas de mejoria de calidad de esa vida (futili-
dad terapéutica). Existen experiencias que demues-
tran que la elaboracién de un DVA por parte de los
pacientes en didlisis facilita «una buena muerte»
cuando surgen complicaciones'. No obstante, falta
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culturizacién en estos temas, no sélo por parte del
enfermo, sino también del médico'®.

Para evitar conflictos entre médicos y personal sa-
nitario de un lado y enfermos o sus representantes de
otro, se seguirdn unos pasos'” que procuramos seguir
en nuestro centro: 1) Una correcta informacion sobre
todas las posibilidades terapéuticas de la IRCT en la
que se ha de incluir la posibilidad de no dializar ni
trasplantar (ante el prondstico de una mala evolucién
a corto plazo); 2) el consentimiento informado de la
aceptacion del tratamiento sustitutivo escogido en el
que se certifica una correcta informacion sobre las
opciones terapéuticas; 3) el prondstico estimado del
paciente y su enfermedad; 4) la contemplacién de
posibles conflictos que pudieran surgir y de su resolu-
cién; 5) un DVA que verifique la opinion del paciente
en caso de su incapacidad; 6) la contemplacién del
mantenimiento y retirada de didlisis seglin evolucién
con vistas a evitar la futilidad terapéutica; 7) la con-
templacién de grupos especiales en atencion a reli-
giones, estratos sociales, otras culturas, marginacién,
etcétera; 8) la posibilidad de contemplacion de trata-
miento limitado de didlisis por un tiempo en ciertas
enfermedades de pronéstico incierto (neuroldgicas,
psiquiatricas, etc.) para comprobar la evolucién del
enfermo, y 9) el ofrecimiento de curas paliativas en
los casos de retirada de dialisis.

La cultura latina tiene menos experiencia en el tra-
tamiento de la problematica de retirada de dialisis, de
la documentacién de las voluntades anticipadamen-
te, pero existen precedentes® '8. En diciembre del afio
2000 el Parlamento de Catalunya legislé sobre los de-
rechos de los pacientes y elabor6 la primera ley sobre
el testamento vital en Espafia; posteriormente en abril
de 2002 Aragon legislo sobre el DVA y asi sucesiva-
mente en los siguientes afos en todas las comunida-
des autéonomas a excepcién de Asturias, Ceuta y
Melilla, que ain no disponen de ello. Ademas, Cata-
lunya, Aragén, Navarra, Cantabria, Euskadi, Valencia,
Andalucia, Castilla-La Mancha y Murcia disponen de
un Registro donde manifestar esas voluntades, como
asi lo tienen diversos ayuntamientos (Logrono, Vito-
ria, Sant Andreu de la Barca, Lleida, Sant Boi,...).
Nuestra experiencia nos ensena que los enfermos
que tienen una predisposicién a realizar un DVA son
los que, a su vez, han tenido la experiencia de una
persona allegada, con alguna vivencia que les ha su-
gerido un encarnizamiento terapéutico o una agonia
prolongada, y que no la desearian para ellos. El De-
partament de Sanitat i Seguretat Social de Catalunya
expone esa como una de las razones por las que se
les dirigen las personas en busca de informacién para
realizar un testamento vital'®. Otras caracteristicas de
estas personas son la edad avanzada, los problemas
crénicos de salud, la larga meditacion previa sobre
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ese requerimiento y un perfil de personas con entor-
no familiar o de amigos importante's.

La respuesta a los cuestionarios repartidos en nues-
tro centro nos demuestra que la poblacién afecta de
una enfermedad crénica como es la IRCT estd muy
dividida en el momento de plasmar esas voluntades
en un documento escrito, pues aproximadamente la
mitad responden con el deseo de limitar algin esfuer-
zo terapéutico sobre ellos en ciertas circunstancias
clinicas, y la otra mitad no lo hacen. Con respecto a
las caracteristicas de los primeros, lo Gnico que les
diferencia significativamente de los que no contestan
es la edad (los pacientes mds ancianos responden
mas favorablemente a esa limitacion de esfuerzos). A
diferencia de otros autores'?, el grado de comorbili-
dad no se suma a esa diferenciacién. Tampoco el
sexo ni el nivel de estudios los diferencia. No hemos
preguntado acerca de las creencias religiosas, aun-
que las personas que razonaron mas sus respuestas
sin definirse en la limitacién de tratamiento, alegaban
con mayor frecuencia tener mas fundamentos religio-
sos. También estos tenian estudios superiores pero la
voluntad de plasmar limitaciones terapéuticas no se
correlaciona con el grado de estudios. La pertenencia
a otras culturas, en general con pocos anos de resi-
dencia en nuestro pais, favorece la falta de contesta-
cién al cuestionario, sospechandose en el fondo una
desconfianza para lo que se pudiera interpretar de
sus respuestas; incluso, hacia lo que pudiera realizar-
se Con sus personas en esas circunstancias.

Duffy y cols.?® refieren que en sociedades con muy
distintas etnias, como en Estados Unidos, las respues-
tas pueden diferir en funcién de esas diferencias cul-
turales: los arabes se refieren a esas barreras como in-
salvables, los pacientes de raza negra a practicas de
inequidad existentes y los de raza blanca a diferen-
cias de trato por la edad de las personas. La contem-
placion de abarcar las diferencias culturales en el
momento de la decision de la limitacion de trata-
mientos puede incrementar la confianza en los siste-
mas de salud y la satisfaccion de pacientes y familia-
res?!.

En nuestro trabajo, pocos pacientes viven solos
(10,3%); la mayoria residen con la pareja o con los
hijos, por lo que no hemos hallado diferencias signifi-
cativas en sus respuestas atendiendo a la estructura
familiar. Otros autores encuentran que personas viu-
das y residentes en geridtricos tienden a expresar con
mayor frecuencia la voluntad de limitar esfuerzos de
tratamiento en determinadas circunstancias®2.

Estos cuestionarios sobre las posibles limitaciones
terapéuticas, no s6lo no ensombrecen la relaciéon mé-
dico-enfermo, sino que pueden favorecer la confian-
za en las perspectivas de las vidas diarias de los pa-
cientes si se realizan bajo la éptica de una correcta

informacién y de un prondstico detallado, remarcan-
do los aspectos positivos para la esperanza de los en-
fermos'4.

En nuestra experiencia, de los pacientes que con-
testan el cuestionario desearian continuar en didlisis
en casos de coma y estado vegetativo permanentes
en un 16,2% de los casos, también en un 16,2% de
los casos en la situacion de demencia profunda irre-
versible y en el 19,1% de los casos en situacion de
enfermedad terminal irreversible. Estas voluntades
son inferiores a las expresadas por pacientes de otros
paises: 25% continuarian la dialisis en caso de ictus
severo, 19% en caso de demencia severa y el 14% en
caso de coma profundo en Canada'’; 18% continua-
rian en caso de demencia y 45% en caso de cancer
terminal en Japén??. A excepcién de este dltimo caso
en enfermedades terminales, en pacientes japoneses,
nuestros resultados son totalmente equiparables a los
de estos autores.

La actitud de los pacientes hacia la resucitacion en
caso de PCR en la Unidad de HD es de querer ser re-
cuperado a pesar de estar en coma permanente o es-
tado vegetativo en un 22% de los pacientes que con-
testan el cuestionario, en un 17,6% a pesar de una
demencia profunday en un 23,5% a pesar de una en-
fermedad terminal. En Estados Unidos un 87% de los
pacientes en didlisis en general quisieran ser recupe-
rados en caso de PCR; desean menos la recuperacion
los pacientes mds ancianos, con mds comorbilidad,
las personas viudas y las que viven en residencias ge-
ridtricas?>. El estado de salud, a pesar de que el indice
de comorbilidad acompanante no nos ha dado dife-
rencias significativas, marca normalmente la voluntad
de limitar acciones terapéuticas: ese porcentaje del
87% de los pacientes en didlisis que quisieran ser re-
cuperados de una PCR baja a un 10% en caso de
estar en situacién de coma permanente'®. En Japén,
menos del 20% de los pacientes en didlisis quisieran
ser recuperados de una PCR en situacion de cancer
terminal®?.

Parece que la situacion peor tolerada en todas las
situaciones es la de ser alimentado artificialmente
mediante una sonda nasogastrica; los pacientes lo
atribuyen a una cuestion de dignidad, pues esa situa-
cién les parece peor en ese sentido. En contraposi-
cién, otros autores expresan que la suspension de
dialisis es la situacion en la que mas dificilmente se
definen los pacientes en HDp®.

Las diferencias culturales pueden tener su impor-
tancia en el momento de querer redactar un DVA.
Los enfermos alemanes y japoneses, pero también
sus nefrélogos, utilizan con menor frecuencia el DVA
como herramienta Util donde apoyarse en la decision
de retirada de didlisis, que los americanos®. Ello, no
obstante, debe ser interpretrado en el contexto de la
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edad, comorbilidad y ayudas sociales, pues en gene-
ral en Alemania y Japdn los pacientes en didlisis son
mds jovenes y con menor comorbilidad®. Las ayudas
sociales a los pacientes, que en nuestro pafs recaen
fundamentalmente en la familia, podrian disminuir la
importancia del factor comorbilidad reflejado en
nuestros resultados. En este contexto, la edad tan sélo
seria el factor definitorio para pensar en nuestro
medio en limitar las acciones terapéuticas.

Moss y cols.?? aprecian que los pacientes de raza
negra en Estados Unidos responden afirmativamente,
con diferencia significativa respecto a los enfermos de
raza blanca, a la pregunta de si ser recuperados en
caso de PCR. Estas diferencias han de ser interpreta-
das en el seno nuevamente de la edad, situacion co-
morbida, y también por factores socioculturales, reli-
giosos, de apoyo familiar, etc. En ese contexto han de
interpretarse las diferencias halladas entre los cuestio-
narios repartidos en catalan y castellano, por otro
lado, no significativas. El importante estudio DOPPS**
contempla estos aspectos y da relevancia a los facto-
res de calidad de vida y socioeconémicos que pueden
incidir en las 6rdenes de no recuperacién de una PCR
y de retirada de didlisis en las unidades de HD.

Nuestros pacientes no han distinguido entre la si-
tuacién de coma profundo y estado vegetativo persis-
tente, respondiendo exactamente igual a las diversas
preguntas del cuestionario. Existen normativas con-
templadas desde las dpticas ética y médica para en-
carar la situacion de estado vegetativo?®, aconsejando
seguir unas directrices basicas para retirar la didlisis
en ese estado. No tenemos experiencia directa con
estos enfermos.

No solamente el mismo DVA puede facilitar un
buen fallecimiento'®, sino que las curas paliativas son
importantes en ese sentido y no han de ser olvidadas.
Siempre que los propios enfermos o sus representan-
tes lo requieren (por diversos motivos, desde obviar
sintomatologia orgdnica hasta el abordaje de los as-
pectos puramente psicolégicos), se facilita su ingreso
en el Servicio de Curas Paliativas, donde su experien-
cia, coincidente con la expresada por otros autores,
puede resultar satisfactoria para enfermos y familia-
res?®27. Asi, Cohen y cols.?® manifiestan un alto
grado de satisfaccion en los familiares del paciente
fallecido. En nuestra experiencia, la mayoria de pa-
cientes retirados de dialisis en el hospital, lo son en el
Servicio de Nefrologia o en el de Curas Paliativas®.

Segln lo comentado, el DVA tendria que ser una
herramienta de obligada realizacion por parte de los
enfermos y de consulta habitual para los médicos que
tratan a los pacientes con IRCT y, sin embargo, eso no
es asi. Han respondido al cuestionario casi un 50%
de los encuestados. Este hecho es ya de por si positi-
vo. Un cuestionario similar realizado a médicos inter-
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nistas sobre situaciones clinicas en las que se debia
decidir sobre si aplicar un tratamiento o no, basado
en una limitacion de esfuerzos terapéuticos, fue sola-
mente contestado por el 41% de los médicos?®. Por
tanto, no existiria tanta diferencia entre médicos y en-
fermos a la hora de definirse sobre estos temas.

Existe cierta refractariedad por parte de los médi-
cos a hablar del tema de las voluntades anticipadas
con los enfermos y probablemente entre si® ello es
debido a multiples factores que necesitan de mas in-
vestigacion, pero lo que parece obvio es que con el
tiempo es un tema que se hard cada vez mas impres-
cindible. No el DVA en si, sino la discusion sobre el
fallecimiento de los enfermos y de como encararlo. Y
es obvio también que no se podra dejar de lado a
esos pacientes y su opinién acerca de las cargas que
representan para sus familiares, su calidad de vida,
etc.2:2930 La edad de los pacientes ird incrementan-
dose por las perspectivas de vida en el mundo occi-
dental, lo que supondra el dilema de decidir sobre la
aplicacion de tratamientos en diversas circunstancias
y en prondsticos muy pobres??. A priori, pareceria
segln algunas publicaciones, que los médicos jéve-
nes y con menor experiencia estarian mds preparados
para respetar con mayor facilidad las voluntades de
los pacientes y su posible deseo de discontinuar la
dialisis®°.

Los médicos necesitan saber la opinién de los en-
fermos y estd claro que estos en mas del 75% de los
casos prefieren decidir sobre su porvenir, lo manifies-
ten o no®. Para ello escogen un representante el cual
preferentemente es un familiar mas que un médico?'.
En nuestro caso advertimos los mismos resultados, re-
marcando el caso de los enfermos que prefieren no
contestar el DVA pero que confiesan haber hablado
con algln familiar, hijos en primer lugar y pareja en
segundo, de la planificacién de su futuro. El trasfondo
que apreciamos es una desconfianza hacia el sistema
y personal sanitario por si se pudieran tomar decisio-
nes en su momento que no atendieran plenamente
sus intereses, y se atendieran mas intereses econémi-
cos por la carga que representan a la sanidad publi-
ca. El asesoramiento e influencia por parte de otro
paciente puede ser mas Util que la misma labor médi-
ca en estos aspectos*?.

Las reflexiones realizadas por los pacientes durante
el cuestionario validaban en su opinién sus deseos en
caso de incapacidad al haberlos meditado con sus re-
presentantes y con el médico que les planteé la posi-
bilidad de las limitaciones terapéuticas en caso de
circunstancias extremas. De hecho, la elaboracién de
un DVA ha de ser un didlogo entre una persona que
intenta prepararse mas para su posible fallecimiento
que para su incapacidad, con otra u otras personas
que le puedan representar en caso de esa incapaci-
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dad, porque entienda que esos representantes le
comprenden fidedignamente y actuardn como si del
propio representado se tratara®. No tendria que ser
una manifestacion para un equipo sanitario tan sélo.
Ello no ocurrié en un caso que detallamos en el cual
los representantes, hijas, probablemente actuaron
mas bajo su conciencia que como verdaderos repre-
sentantes al no respetar la opinion dada en vida con
capacidad del padre.

También los médicos necesitamos una mayor for-
macion y educacién en estos temas para poder discu-
tir con propiedad las limitaciones terapéuticas que
puedan plantear nuestros enfermos”'°. Hay diferen-
cias culturales que pueden definir ciertas actitudes
médicas’. Estas actitudes son totalmente subjetivas en
muchos casos, pero sus opiniones pueden hacer de-
cantar una decisién tan importante como la misma
mortalidad del paciente o su nivel de disconfort®>.

Tal vez, lo que los médicos necesitamos aprender
es a decir no en el momento de la decisién del ofreci-
miento de tratamiento sustitutivo renal a personas an-
cianas con comorbilidad importante y con una falta
evidente de calidad de vida*. El tratamiento conser-
vador de la insuficiencia renal crénica ha de ser con-
templado y puede dar resultados satisfactorios espe-
cialmente en la sensacién de calidad de vida de los
enfermos. La edad por si sola no ha de ser el factor
determinante a la hora de ofrecer la posibilidad de
tratamiento sustitutivo renal; se han de sopesar otros
factores que pueden incidir en la decision de no ofre-
cer tratamiento sustitutivo renal como pudieran ser el
aislamiento social, el envio tardio del paciente al ser-
vicio de Nefrologia, el indice de Karnofsky, el estado
diabético®*. Asimismo, deben sopesarse los aspectos
que puedan incidir en las propias decisiones de los
pacientes ancianos como son los conceptos de su ca-
pacidad mental, de carga familiar que en su opinién
puedan representar y el del dolor3>.

El DVA es un instrumento de ayuda para médicos y
personal sanitario en sus decisiones clinicas, pero
también puede representar una ayuda si es contem-
plado socialmente. Es una herramienta de didlogo o
discusién entre enfermos y representantes que puede
facilitar una muerte digna evitando la futilidad, para
no llegar a lo que pudiera interpretarse como encar-
nizamiento terapéutico en los momentos finales de la
vida. Lo importante es manifestar a un/os represen-
tante/s la opinion en estos temas de acuerdo a su pro-
pio estilo de vida, para que se actle segln esas pre-
misas en caso de incapacidad.

Para el personal sanitario, especialmente para los
médicos nefrélogos, la reflexion ha de abarcar la
concienciacién del cuidado integro de estos aspectos
tratados en la etapa final de la vida de los pacientes.
La formacion nefroldgica y las guias clinicas de la in-

suficiencia renal crénica tienen que abarcar esta con-
cienciacion.

Aln estamos lejos de conseguir estos Gltimos obje-
tivos pues los mismos médicos somos incapaces de
expresar no tan sélo un DVA, sino de hablarlo con
nuestros propios colegas en caso de nuestras propias
enfermedades®®. Si nosotros nos creyéramos esta ne-
cesidad seria mds facil convencer a nuestros propios
enfermos.

En conclusiéon, en nuestro medio, y teniendo en
consideracion todos los aspectos detallados: 1) el
48% de los enfermos en HD periddica son partidarios
en caso de incapacidad de limitar esfuerzos terapéu-
ticos en las circunstancias de enfermedades graves
irreversibles asociadas, y 2) los pacientes mas ancia-
nos son los mas partidarios de limitar esos esfuerzos.
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