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RESUMEN

La implantacién del proceso de planificacion anticipada de
cuidados y del documento de voluntades anticipadas
(DVA) es escasa en Espana. Por este motivo, el Grupo de
Etica y Nefrologia de la Sociedad Espafiola de Nefrologia
(SEN.) elaboré una encuesta para conocer la opiniéon de
los pacientes en programa de dialisis sobre el DVA y otras
situaciones relacionadas con el fin de la vida. Los pacien-
tesrecibieron documentacién explicativa sobre la natura-
leza y significado del DVA y un cuestionario sobre su co-
nocimiento y aceptacién. Se recogié su punto de vista
sobre diversos aspectos relacionados con el fin de la vida.
La encuesta se realizé en siete unidades de dialisis hospi-
talarias con un total de 416 pacientes en didlisis en activo.
El cuestionario se entregd a 265 pacientes, 154 contesta-
ron la encuesta, el 69,2% respondio sin ayuda. E grado de
implantacion del DVA era muy bajo (7,9%) y también la
designacién de representante (6,6%). Los pacientestenian
una idea muy clara sobre susdeseos ante situacionescomo
coma irresoluble, estado vegetativo, demencia irreversible
y enfermedad grave no tratable y masde un 65% no de-
seaban que se les aplicaran ventilacion mecanica, alimen-
tacion por sonda, dialisis 0 maniobras de resucitacion en
caso de parada cardiorrespiratoria. Muchos opinaron que
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el DVA podria hacerse antes de comenzar el tratamiento
de didlisis, pero la mayoria consider6 que sdlo deberia
ofrecerse a aquellas personas que lo pidieran (el 65 frente
al 34%). En conclusion, los pacientes en didlisistienen una
postura bastante definida ante diversas situaciones asocia-
dascon el fin de lavida, sin embargo esta voluntad no esta
reflejada documentalmente debido a la escasa implanta-
ciéon de los DVA.

Palabras clave: Cuidados del fin de la vida. Voluntades
anticipadas. Planificacion anticipada de cuidados.
Enfermedad renal cronica.

Exploring the opinion of CKD patients on dialysis regarding.
End-of-Life & Advance Care Planning

ABSTRACT

Advance Care Planning (ACP) and subsequent Advance
Satement (AS), previously known as “living wills”, has
not been widely spread in our country. SEN. Ethics Group
has developed a survey in order to know dialysis patients
opinion related to ASand end-of-life care. Patients recei-
ved documentation explaining about ACP and a survey
about knowledge and acceptance of AS Seven Hospital
Dialysis Centres participated in the study including 416 ac-
tive dialysis patients. Questionnaires were distributed to
263 patients, 154 answered (69.2% completed them wi-
thout assistance). The degree of ASimplementation (7.9%)
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and designation of representative person (6.6%) were very
low. Most of the patients clearly expressed their wishes
about irreversible coma, vegetative state, dementia and
untreatable disease. More than 65% will not want mecha-
nical ventilation, chronic dialysis, tube feeding or resusci-
tation if cardiorespiratory arrest happened. They reported
that AS could be done before starting dialysis but most
thought that it should be offered only to those who re-
quested (65% vs 34%). In conclusion, patients have clear
wishesabout end-of-life care, however these positions had
not been documented due to the fact of a very low imple-
mentation of AS

Keywords: End-of-life. Advance statement. Advance care
planning. Chronic kidney disease.

INTRODUCCION

A pesar de las iniciativas sociales y legislativas para la pro-
mocién de la autonomia personal en el dmbito de las decisio-
nes personales relativas a la salud, se han producido pocos
avances en los ultimos afios en la implantacién de procesos
de planificacion de cuidados del fin de la vida. Muy pocos
centros tienen desarrollado un proceso de planificacién anti-
cipada de cuidados y el porcentaje de pacientes que han re-
flejado por escrito su voluntad en relacién con el fin de la
vida, su posicién con respecto a la reanimacién cardiopulmo-
nar o han designado un representante para el caso de incapa-
cidad es muy escaso y esta situacion no ha mejorado de for-
ma sustancial en los dltimos afios'”.

La planificacién anticipada de cuidados (PAC) supone el des-
arrollo de un proceso que integre informacion, intercomuni-
cacion, reflexién y decision. y que tenga en cuenta las carac-
teristicas culturales de los pacientes*. La PAC requiere la
participacién compartida de médico, pacientes, familiares y,
en caso de que el paciente no sea auténomo, de su represen-
tante legal. El paciente debe conocer las caracteristicas de su
enfermedad, las opciones terapéuticas disponibles, el pronds-
tico, las consecuencias de no iniciar tratamiento y la posibili-
dad de hacer un tratamiento conservador o un tratamiento de
prueba y de recibir, en su caso, cuidados paliativos. Sin toda
esta informacidn discutida y compartida es muy dificil que el
paciente tome una decisién adecuada’. La existencia del do-
cumento de voluntades anticipadas (DVA) puede ser impor-
tante en algunos de pacientes, como aquellos que son incom-
petentes y en quienes se cuestiona iniciar o no la didlisis,
pacientes inconscientes de forma permanente, con demencia
grave e irreversible, incapaces de cooperar en el tratamiento
dialitico o de relacionarse con el medio, con escasas expecta-
tivas de vida por enfermedad terminal o con enfermedad pul-
monar, hepdtica o cardiaca en estadios finales, confinados en
la cama y que necesiten asistencia para las actividades de la
vida diaria®. Por otro lado, las decisiones acordadas deben
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quedar reflejadas en el informe clinico del paciente y deben
ser periédicamente revisadas y confirmadas o cambiadas por
otras™.

En el Registro Americano, entre el 15 y el 25% de las muer-
tes en didlisis se producen por retirada de ésta, segunda cau-
sa de mortalidad™, y sélo entre el 6 y el 51% de los pacientes
tiene un DVA". En nuestro pafs, es muy escaso el conoci-
miento que tenemos sobre el porcentaje de pacientes que fa-
llecen por retirada o porque rechazan entrar en programa de
didlisis”. Tenemos los datos del estudio DOPPS en el cual
solo el 0,6% de los pacientes han referido que no quieren re-
cibir reanimacién cardiopulmonar y hay una retirada de he-
modidlisis de 0,3 pacientes por cada 100 pacientes/afio. Estas
cifras claramente no reflejan la situacidn actual de nuestras
unidades de didlisis". En el Registro de la Sociedad Espafio-
la de Nefrologia (S.E.N.) del afio 2009 (datos todavia no pu-
blicados), el 6,24% de los pacientes fallecen por causa psico-
l6gico-social que implica retirada de tratamiento.

En el afio 2007 se realiz6 un estudio en el Hospital Parc Tau-
If que supuso la primera aproximacién al tema de las volun-
tades anticipadas (VA) en nuestro medio'. Este estudio refle-
jaba la situacién en un dnico centro de Catalufia y urgia, por
lo tanto, conocer cudl es la realidad en distintos centros del
pais y de las Comunidades Auténomas y saber qué opinan
nuestros pacientes sobre todas estas cuestiones importantes
en su vida. Los profesionales necesitamos saber cudles son
los valores y los deseos de nuestros pacientes para poder de-
cidir de forma respetuosa con los mismos.

Con este objetivo se elabord una encuesta que recogia aspec-
tos relativos a la implantacién de los DVA y sobre los valores
y deseos de los pacientes en distintos servicios de nefrologia.
Aunque se trata de una recogida puntual de informacién, cre-
emos que la informacién registrada refleja una realidad que
debe ser conocida por los profesionales implicados en el cui-
dado de estos pacientes. Este estudio proporciona un panora-
ma en el que se aprecia que nuestros pacientes cuando se les
pregunta sobre temas fundamentales en su vida tienen las ide-
as bastante claras, pero éstas no estdn reflejadas adecuadamen-
te en nuestras historias clinicas.

En este estudio se plantearon varios objetivos: en primer lu-
gar, averiguar cudl es el grado de conocimiento del DVA, qué
porcentaje de pacientes habian hecho efectivo el documento
o habfan nombrado un representante por escrito o de forma
verbal. En segundo, explorar, después de la informacién re-
cibida, el grado de demanda y de aceptacion de la implanta-
cion de un DVA en las unidades de dialisis. Tercero, conocer
cudl es la posicion de los pacientes en didlisis con respecto a
la toma de actitudes intervencionistas ante situaciones limi-
tes de salud con incapacidad para la toma de decisiones. Y,
por ultimo, analizar si la situacién clinica del paciente, la
edad, el sexo, el tiempo en didlisis, la autonomia, la capaci-
dad, la situacion familiar o el nivel de estudios condicionan
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su posicioén con respecto al DVA o a su actitud con respecto
al fin de la vida.

PACIENTES Y METODOS

Los encuestados fueron pacientes con enfermedad renal cré-
nica estadio V en programa activo de didlisis (hemodidlisis,
didlisis peritoneal o hemodidlisis domiciliaria) seleccionados
en un centro hospitalario o en una unidad periférica de didli-
sis. La solicitud de participacién a los centros se hizo a tra-
vés de la Secretaria de la S.E.N., que envié por correo corpo-
rativo la oferta para participar a todos sus miembros. Los
centros que mostraron su deseo de participar recibieron la do-
cumentacion. La encuesta fue proporcionada a los pacientes
por el nefrélogo responsable de su tratamiento.

La documentacion proporcionada a los pacientes constaba de

tres partes diferenciadas.

1. El documento I contenfa «informacién explicativa sobre
la naturaleza y significado del documento de voluntades
anticipadas» (anexo 1). Se subrayaba la intencién de que
el DVA formara parte de un proceso completo de infor-
macién, participacion y decisién continua y actualizada
en el que participaran paciente y familiares, lo que se co-
noce como «planificacién avanzada de cuidados». La re-
alizacién de un DVA y el proceso de reflexién e informa-
ci6én implican y posibilitan el conocimiento de los valores
y de los deseos del paciente, para asi poder influir en las
decisiones futuras que le afecten, respetando su autono-
mia y facilitando el ejercicio efectivo de ésta. Se explica-
ba cudl era el soporte legal de los DVA (Ley 41/2002), los
derechos de informacién concernientes a la salud y auto-
nomia del paciente y la documentacidn clinica. Esta ley
sigue los pasos del articulo noveno del Convenio relativo
a los Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo de
Europa, firmado en Oviedo en 1997. El paciente recibi6
informacidn relativa sobre el procedimiento que debfa se-
guirse para la formalizacién de un DVA: contenido, re-
querimientos legales y tramitacion.

2. El documento II era un «Cuestionario sobre conocimien-
to y aceptacion del DVA en pacientes en programa de did-
lisis y opiniones del paciente relativas a situaciones con-
cretas que podrian necesitar de la toma de decisién sobre
aspectos vitales» (anexo 2). Este cuestionario consistia en
14 preguntas (alguna de ellas con varios apartados) a las
que se contestaba afirmativamente, negativamente o no se
contestaba. Un primer grupo de preguntas exploraban el
conocimiento sobre el DVA, el grado de formalizacién, la
existencia o no de comunicacion con los familiares sobre
temas vitales y la designacion de un representante. A con-
tinuacién se preguntaba sobre cudles serian los hipotéti-
cos deseos del paciente sobre actuaciones médicas (venti-
lacién mecdnica, alimentacion enteral, didlisis vy
resucitacion cardiopulmonar) en casos de coma irreversi-
ble, estado vegetativo permanente, demencia irreversible
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o enfermedad grave no tratable. Y, finalmente, habia un
tercer grupo de preguntas relativas a si al paciente le gus-
tarfa hacer un DVA, en qué circunstancias y si se deberia
o no ofrecer a todos los pacientes en didlisis y cuando. Se
preguntaba, asimismo, si la encuesta la habia contestado
el paciente auténomamente o con ayuda.

3. El documento III comprendia un grupo de «preguntas
para evaluar la situacién general del paciente y su estado
fisico en el momento de respuesta al cuestionario» y da-
tos relativos a edad, sexo, tiempo y modalidad de didlisis
y nivel de formacién (anexo 3).

4. Finalmente, el documento IV iba dirigido a los nefrdlo-
gos de la unidad y en él se recogia el nimero de pacien-
tes que recibian didlisis en la unidad, si ésta era hospita-
laria o extrahospitalaria, a cudntos pacientes se les habia
dado el cuestionario y cudntos lo habian contestado.

Analisis estadistico

Con el objetivo de utilizar las respuestas relacionadas con
los deseos de los pacientes sobre las actuaciones médicas,
decidimos establecer un sistema de puntuacién que permi-
tié clasificarlas en tres categorias: pacientes que deseaban
que se limitara el esfuerzo terapéutico; paciente que no de-
seaban que se limitara, y pacientes que no se manifestaban
con claridad. La fiabilidad de la clasificacién se cuantificd
mediante el calculo del estadistico alfa de Cronbach (0,835).
Posteriormente, se estudié la relacidn entre las tres catego-
rias de «deseos» de los pacientes con las variables cuantita-
tivas mediante el andlisis de la varianza y con las variables
cualitativas mediante el test de la chi cuadrado. Como me-
didas resumen utilizamos media y desviacidn standard para
las variables cuantitativas y en las cualitativas realizamos el
célculo de las proporciones.

Las encuestas fueron analizadas de forma centralizada elabo-
randose una base de datos con el software R.

RESULTADOS

La encuesta se realiz6 en el segundo trimestre de 2010 en
siete unidades de didlisis hospitalarias que tenian, en ese mo-
mento, un total de 416 pacientes en didlisis en activo. El
cuestionario fue entregado a 265 pacientes, de los cuales
contestaron 154 (58,11%), y el 69,2% manifesté que lo ha-
bia respondido sin ayuda. Las caracteristicas de los pacien-
tes en el momento de la encuesta se exponen en la tabla 1.
Los pacientes entrevistados tenian una edad media de 61,91
+ 15,20 afios, predominaban los hombres 64,5 + 354%, ma-
yoritariamente sin vida laboral activa (el 82,1 frente al
17,1%) y llevaban un tiempo medio en programa de didlisis
de 42,33 £ 57,53 meses. La representacion de la muestra con
respecto a la modalidad de didlisis se ajustaba a los datos de
prevalencia del Registro de la S.E.N. (un 89,6% en hemodia-
lisis, un 9% en didlisis peritoneal y un 1,4% en hemodidlisis
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Tabla 1. Caracteristicas del paciente en el momento de la encuesta

Edad (anos)

61,91 £ 15,20

Sexo (H/M)

64,6/35,4%

Vida laboral activa (%)

S (17,1), No (82,9)

Tiempo en didlisis (meses)

42,33 + 57,53

Modalidad de didlisis

89,6 (HD), 9 (DP), 1,4 (HDD)

;Con quién vive?

89,4 (familia), 6,4 (solo),
1,4 (acompanante no familiar), 2,8 (residencia)

¢N.2 de ingresos en el Gltimo afo?

0 (52,5), 1 (23,4), 2 (12,1), 3 (8,5), 4 (0,7),
+de 4 (2,8)

¢(Considera que la didlisis ha mejorado su calidad de vida?

Si (84,4), No (15,6)

¢Si volviera a empezar elegiria someterse a dialisis?

S (89.8), No (10,2)

¢Cudl es su estado funcional para las actividades cotidianas de vida:
bafnarse, vestirse, etc?

Capaz (71,2),capaz con dificultad (20,9),
incapaz sin asistencia (7,9)

Las actividades instrumentales de la vida diaria: usar el teléfono, ir de compras, etc.

Capaz sin asistencia (70,3),
incapaz sin asistencia (29,7)

Déficit visual: ¢tiene dificultades para conducir, ver TV, leer o hace alguna
de sus actividades diarias?

Si (27,1, No 72,9)

Audicién: stiene dificultades para mantener una conversacion normalmente?

Si (14,3, No 85,7)

Sin un audifono, por lo general, ;puede escuchar y entender lo que una persona

S (62,8), No (37,2)

dice, sin ver su rostro?

¢Cuantos afos de formacion tiene? (afios)

Sin formacion (7,9), basica (27,8), media (9,3),
superior (16,6), no contesta (38,4)

¢Tiene incontinencia urinaria?

S (15,1), No (84,9)

Durante las Gltimas dos semanas, scon qué frecuencia se ha mostrado
triste, deprimido o sin esperanza?

Nunca (50,3), varios dias (24,5), la mitad del dia (5,3),
casi todos los dias (8,6), no contesta (11,3)

HD: hemodidlisis; DP: didlisis peritoneal; HDD: hemodidlisis domiciliaria.

domiciliaria). La mayor parte de los pacientes vivian en un
medio familiar (88%), el 6,3% vivian solos, el 1,4% con un
acompafiante no familiar y un 2,8% en residencias. Se trata-
ba de pacientes con alta tasa de comorbilidad con frecuentes
ingresos (el 23,4% habian ingresado una vez; el 12,1% dos
veces, el 8,5% tres veces, y el 0,7% cuatro veces en el dltimo
afio). El grado de autonomia de los pacientes para el desem-
pefio de sus actividades cotidianas estaba limitado: el 20,9%
las hacia con dificultad y el 7,9% precisaba de asistencia. Lo
mismo sucedia para las actividades instrumentales de la vida
diaria (usar el teléfono, ir de compras, preparacién de comi-
das, limpieza, etc.), el 29,7% era incapaz de desarrollarlas sin
asistencia. Habia un porcentaje elevado de pacientes con dé-
ficit visual y auditivo, que no se corregia con gafas (27,1%)
o que precisaba de audifono (37%). Sélo el 15,1% tenia in-
continencia urinaria, aunque éste es un dato poco relevante
en pacientes con enfermedad renal crénica (ERC) con mucho
tiempo en didlisis y probablemente con poca diuresis resi-
dual. Los pacientes tenfan resistencia a hablar sobre su nivel
de estudios y el 38% no contestaron a esta pregunta. Los pa-
cientes tenian una percepcién positiva de su estancia en tra-
tamiento renal sustitutivo y consideraban que la didlisis ha-
bia mejorado su calidad de vida (el 84,4 frente al 15,6%). El
89,1% afirmé que si tuviera que volver a empezar la didlisis
lo volveria a hacer. Llamaba la atencién el elevado nimero
de pacientes que manifestaban sintomas de tristeza, depresién
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o de falta de esperanza. Referian que en las tltimas semanas
se habian sentido deprimidos en algiin momento durante va-
rios dias (27,4%), mas de la mitad del dia (5,9%) o casi to-
dos los dias (9,6%).

El porcentaje de pacientes que manifestaban tener un DVA
era muy bajo (7,9%) y era inferior el porcentaje que lo tenia
formalizado ante notario (5,3%) o consideraba que habia ma-
nifestado su voluntad ante testigos (6,6%). Ante la pregunta
de si el paciente habia capacitado a otra persona para repre-
sentarlo en caso de imposibilidad para manifestar su volun-
tad, encontramos un porcentaje mds alto de respuestas afir-
mativas (60,9%), y un 40% de los pacientes le habian dado a
esa persona capacidad para decidir. Los pacientes entendian
que la persona que les representaba era cercana y entendia sus
deseos de manera adecuada (70%). De hecho, en el 58% fue
la pareja y en el 38,8%, otro miembro de la familia. Hubo
poca confianza en delegar ese papel a otros actores como mé-
dico, amigos, sacerdotes, etc.

Un porcentaje elevado de pacientes habia hablado y manifes-
tado su parecer sobre las medidas a tomar en caso de coma
permanente que precisara ventilacién asistida (40%) y se lo
habfa manifestado verbalmente a su representante. Los pa-
cientes tenfan una idea muy clara sobre sus deseos en situa-
ciones como coma irresoluble o estado vegetativo y mas de
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un 65% no deseaban que se les aplicara ventilaciéon mecénica,
ni alimentacién por sonda ni continuar en didlisis, ni manio-
bras de resucitacion en caso de parada cardiorrespiratoria (ta-
bla 2). La misma situacién sucedia en el caso de demencia irre-
versible y enfermedad grave no tratable, situaciones en las que
la mayoria de los pacientes planteaban opciones terapéuticas
limitadas y no agresivas. Cuando analizamos la «variable de
posicionamiento» agrupando a aquellos individuos que res-
pondian de la misma forma a dos o mds preguntas (tabla 3),
encontramos que ni las caracteristicas demograficas, ni las
condiciones sociolaborales, ni el tiempo o modalidad de didli-
sis, ni el grado de comorbilidad medido por el nimero de in-
gresos en el dltimo afio, ni la presencia de depresion ni el gra-
do de formacién condicionaban a esta variable. Unicamente
se encontr6 correlacion con el déficit visual (p <0,000), audi-
tivo (p <0,006) y presencia de incontinencia urinaria (p
<0,01). Esto refleja un elevado nivel de concordancia en las
respuestas, que son bastante uniformes e independientes de la
situacion del paciente en el momento de la encuesta.

A pesar de que la mayoria de los pacientes tienen claro lo que
quieren, el reflejo de estos deseos en un documento es muy li-
mitado. Cuando se les pregunta si desearian hacer un DVA, la
mitad si querria (54%), pero un porcentaje del 43,7%, no. En

originales

la misma proporcion consideran que el DVA deberia hacerse
antes de entrar en didlisis (el 51,6 frente al 48,4%), aunque
también la mayorfa consideraba que sélo debe ofrecerse a
aquellos pacientes que lo pidieran (el 65 frente al 34%).

DISCUSION

A pesar de los esfuerzos legislativos y de las diversas Socie-
dades de bioética para desarrollar en Espafia el marco legal y
la cultura que faciliten la implantacién de los DVA, el grado
de conocimiento y de difusion de éstos es muy limitado entre
la poblacién en general. La existencia en los centros hospita-
larios de protocolos para facilitar la toma de decisiones por
los pacientes sobre el fin de la vida serfa util para los pacien-
tes y ayudaria simultdneamente al personal sanitario y a los
familiares en la toma de decisiones adecuadas.

El PAC implica no sélo la cumplimentacién de un DVA, sino
la implantacién de un proceso mas complejo que precisa de la
participacion activa de pacientes y familiares después de reci-
bir la informacién y formacién adecuadas para la toma de de-
cisiones. Este proceso debe estar definido en su metodolo-
gia y objetivos y ser apoyado de forma activa por la

Tabla 2. Posicionamiento sobre terapiasintervencionistas en determinadas patologias

Si (%) No (%) NS/NC (%)
En caso de coma irresoluble:
¢Querria ventilacion mecéanica? 17,9 64,2 17,9
¢Querria que se le colocaran tubos por la boca para comer? 19,2 67,5 13,3
¢Querria continuar en dialisis? 23,8 62,3 13,9
¢Querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso
de paro cardiorrespiratorio? 24,7 65,3 10,0
En caso de estado vegetativo permanente:
¢Querria ventilacion mecéanica? 18,5 69,5 11,9
¢Querria que se le colocaran tubos por la boca para comer? 17,9 71,5 10,5
¢Querria continuar en dialisis? 21,9 64,2 13,9
¢Querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso
de paro cardiorrespiratorio? 19,2 69,5 11,3
En caso de demencia irreversible:
¢Querria ventilacion mecéanica? 15,9 67,5 16,5
¢Querria que se le colocaran tubos por la boca para comer? 17,2 69,5 13,2
¢Querria continuar en dialisis? 19,9 60,3 19,9
¢Querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso
de paro cardiorrespiratorio? 21,2 66,9 11,9
En caso de enfermedad grave no tratable (cancer, insuficiencia cardiaca congestiva,
o insuficiencia hepatica refractaria, etc.):
¢Querria ventilacion mecéanica? 19,9 65,6 14,5
¢Querria que se le colocaran tubos por la boca para comer? 17,2 68,9 13,9
¢Querria continuar en dialisis? 23,8 63,6 12,6
¢Querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso
de paro cardiorrespiratorio? 21,2 66,2 12,6
NS/NC: no sabe/no contesta.
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Tabla 3. Relaciones de la variable de posicionamiento con las variables que describen a los pacientes

Si No No manifiestan p
Edad (afios) 63,93 + 3,29 60,97 + 1,46 65,38 + 3,72 0,436
Sexo (n/%) Hombres 18 (19,3) 66 (70,97) 9 (9,68)
Mujeres 8 (15,7) 39 (76,47) 4 (7,84) 0,805
Vida laboral (n/%) Activa 4 (16,67) 17 (70,83) 3 (12,5)
Inactiva 218 (18,1) 85 (73,3) 10 (8,62) 0,812
Tiempo en didlisis 47,24 £+ 10,87 43,68 + 6,05 20,75 + 6,98 0,384
Modalidad de didlisis (n/%) HD 25 (19,38) 95 (73,64) 9 (6,98)
DP 1(7,69) 10 (76,92) 2 (15,38)
HDD 0 (0) 1 (50) 1 (50) 0,183
Con quién vive (n/%) Familia 23 (18,40) 93 (73,60) 10 (8)
Solo 2 (22,22) 6 (66,67) 1(11,11)
Cuidador 0 (0) 2 (100) 0 (0)
Residencia 1 (25) 3 (75) 0 (0) 0,628
Ingresos en el ultimo afio (N/%) Ninguno 14 (18,92) 53 (71,62) 7 (9,46)
Uno 6 (18,18) 24 (72,73) 3(9,09)
Dos 3 (17,65) 13 (76,47) 1(5,88)
Tres 2 (16,67) 9 (75) 1(8,33)
Cuatro o mas 1(12,5) 4 (87,5) 0 (0) 1
Mejoria de la QOL con la didlisis (n/%) Si 20 (16,81) 91 (76,47) 8 (6,72)
No 5 (22,73) 13 (59,09) 4 (18,18) 0,091
Volveria a iniciar dilisis (n/% ) Si 23 (18,85) 89 (72,95) 10 (8,20)
No 3 (21,43) 10 (71,43) 1(7,14) 0,894
Capacidad para realizar actividades cotidianas (n/%) Capaz 18 (18,18) 72 (72,73) 9 (9,09)
Capaz con limitacion 5 (17,24) 2 (75,86) 2 (6,90)
Incapaz sin asistencia 2 (18,18) 8 (72,73) 1(9,09) 1
Capacidad para realizar actividades instrumentales (n/% ) Capaz 17 (17,53) 72 (74,23) 8 (8,25)
Incapaz sin asistencia 8 (19,51) 30 (73,17) 3 (7,32) 0,949
Déficit visual incluso con gafas (n/%) Si 6 (46,15) 4 (30,77) 3 (23,08)
No 16 (20,51) 57 (73,08) 5 (6,41) 0,006
Déficit auditivo (n/%) Si 6 (46,15) 4 (30,77) 3 (23,08)
No 16 (20,51) 57 (73,08) 5 (6,41) 0,006
Formacion (n/%) Ninguna 1(8,33) 10 (83,33) 1(8,33)
Primaria 9 (21,43) 32 (76,19) 1(2,38)
Secundaria /FP 3 (21,43) 8 (57,14) 3 (21,43)
Superior 3(12) 22 (88) 0 (0) 0,103
Incontinencia urinaria (n/%) Si 9 (42,86) 10 (47,62) 2 (9,52)
No 17 (14,41) 91 (77,12) 10 (8,47) 0,01
Depresion en las dos Ultimas semanas (n/%) No 0 (0) 0 (0) 1 (100)
Varios dias 15 (19,74) 57 (75) 4 (5,26)
Mas de la mitad del dia 1(12,5) 6 (75) 1(12,5)
Casi todos los dias 2 (15,38) 8 (61,54) 3 (23,08) 0,199

HD: hemodidlisis; DP: dialisis peritoneal; HDD: hemodialisis domiciliaria; QOL: calidad de vida; FP: formacién profesional.

institucién sanitaria en su conjunto (incluyendo personal sa-
nitario y no sanitario) responsable de la atencién integral al
paciente. No es de extrafiar el escaso conocimiento de nues-

tros pacientes sobre el DVA ya que es similar al de la pobla-
cion general y la ausencia de un PAC que subsane este défi-
cit no ayuda a solucionarlo.
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A pesar del escaso reflejo por escrito de las VA, muchos pa-
cientes manifiestan en la encuesta haber hablado y comen-
tado aspectos relacionados con los cuidados del fin de la
vida con personas de su confianza (por lo general familia-
res mds cercanos). Sin embargo, estas supuestas voluntades
no estdn claramente explicitadas ni se han delimitado espe-
cificamente ni tampoco se ha nombrado a un representante
que las interprete. Esta situacion se aprecia claramente en
la practica clinica habitual en la que la toma de decisiones
sobre el fin de la vida recae en una familia que se ve ago-
biada e impelida a decidir en nombre de un familiar, en ese
momento no auténomo, sin que tenga claros los deseos del
paciente y sin que exista un representante designado con un
mandato explicitado previamente.

A pesar de esta falta de reflejo documental, nuestros pa-
cientes tienen una idea bastante clara de sus deseos y ex-
pectativas, asi como de su posicién ante determinadas si-
tuaciones de riesgo vital relacionadas con el fin de la vida.
En la encuesta, los pacientes manifiestan mayoritariamen-
te su rechazo a la adopcién de medidas agresivas en caso
de situaciones de enfermedad grave no curable o en ausen-
cia de capacidad para decidir. La existencia de un DVA es
importante en pacientes incompetentes. Sin embargo, es
mds probable que aquellos pacientes que han reflejado por
escrito sus deseos vean respetada su voluntad finalmente
(el 96,2 frente al 1,9%)"'.

Aunque los pacientes aprecian el hecho de estar en didlisis y
no se arrepienten de haber iniciado el tratamiento con esta te-
rapéutica sustitutiva, si tienen claro que no desean seguir con
él por encima de cualquier circunstancia. Estos resultados con-
trastan con los recogidos por Davison en Canad4 recientemen-
te'’, que mostraban que el 61% de los pacientes lamentaban
haber iniciado la didlisis y referfan haberlo hecho mds por el
deseo de médicos y familiares que por deseo propio y menos
del 10% manifestaban que habian tenido una discusién acerca
del fin de la vida con su nefrélogo en los tltimos 12 meses.
La Ley de Autonomia del paciente recoge claramente la nece-
sidad de respetar sus deseos, tanto en la eleccién de tratamien-
to como en la posibilidad de modificar o retirarse de éste. Los
resultados de las encuestas muestran que muchas de las situa-
ciones que vivimos en la practica clinica diaria podrian sim-
plificarse u optimizarse si la voluntad de los pacientes estu-
viera claramente explicitada para pacientes y sanitarios.

No es posible minusvalorar la existencia de una cierta re-
sistencia a la cumplimentacién de un DVA, posiblemente
por desconocimiento, pero también por cierta desconfian-
za con las consecuencias. Podria existir la sospecha de que
los médicos mostrardn menos interés o restringirdn las me-
didas necesarias y eficaces en el tratamiento, si previamen-
te se hubieran recogido por escrito limitaciones terapéuti-
cas. Este es un aspecto que claramente podria ser mejorado
con una precisa informacién mediante un PAC regulado.
No obstante, debe respetarse la voluntad del paciente de
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no ser informado o de no manifestarse y se extraen de la
encuesta datos que nos muestran que hay discrepancias so-
bre el momento en el que se debe hacer un DVA. Cabe des-
tacar que la gran mayoria de los pacientes consideran que
solo debe ofrecerse a aquellos pacientes que expresamen-
te lo soliciten.

La posicién que adopta un paciente sobre la limitacion de
cuidados, en determinadas situaciones, viene condicionada
por sus valores, experiencias previas, propias o ajenas, y las
expectativas personales sobre el sufrimiento y la calidad de
la vida. Debido a la influencia de todos estos factores cada
individuo es un ente tinico en si mismo y tiene sus expecta-
tivas y motivaciones y, por lo tanto, no hemos podido esta-
blecer patrones que definan tipos de pacientes o variables
demograficas o de comorbilidad que se asocien con una po-
sicién determinada. En el estudio previo realizado en Cata-
lufia® si se apreciaba que los pacientes de mayor edad eran
mds proclives a solicitar limitacién de tratamiento, pero
tampoco habia diferencias en relacién con el sexo, comor-
bilidad, estudios, idioma o nefropatia de base. Otros auto-
res describen un mayor porcentaje de 6rdenes de no reani-
macién en algunos grupos (ancianos, institucionalizados y
con mayor comorbilidad)' o en pacientes de raza blanca en
relacion con los afroamericanos’. En nuestros pacientes uni-
camente se aprecia una cierta tendencia a la limitacién de
cuidados en aquellos con mayores déficits sensoriales, pero
no con la comorbilidad. Aunque un elevado porcentaje de
pacientes manifiestan tendencias depresivas éstas no son
mds frecuentes en pacientes con peor estado general, medi-
do indirectamente por el nimero de ingresos en el dltimo
aflo, ni con el tiempo en terapia dialitica, que es aceptada
por la mayoria como favorable. Tampoco la presencia de
tendencias depresivas se asocia como una posicién mds fa-
vorable a la limitacién de cuidados.

En resumen, el conocimiento e implantacién de los DVA es
muy limitado en nuestras unidades de didlisis, lo que evi-
dencia la necesidad de establecer protocolos de PAC. Nues-
tros pacientes, a pesar de no tener reflejado por escrito o de
forma explicita sus deseos, tienen una posicién clara con
respecto a la instauracién de cuidados agresivos en situacio-
nes limite del fin de la vida. Es necesario que los equipos
de nefrologia desarrollen habilidades y protocolos de infor-
macién, formacién y recogida y custodia de datos relativos
a la voluntad udltima de sus pacientes de forma que, aquellos
pacientes que lo deseen, vean facilitado el respeto a sus de-
cisiones, en caso de pérdida de su autonomia.
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ANEXO 1. Informacién sobre el documento de voluntades anticipadas

Hacemos referencia a un ejemplo de documento que puede ser presentado a todo enfermo que ha iniciado tratamiento sustitutivo
renal mediante dialisis, mesurado por el Grupo de Etica de la Sociedad Espafiola de Nefrologia (S.EN.), aconsejando que los pacien-
tes lo cumplimenten una vez hayan cumplido tres meses de tratamiento sustitutivo.

A. Objetivo. Este documento quiere dejar constancia por escrito de su voluntad para las actuaciones sanitarias que desea o no de-
sea recibir en determinadas circunstancias de incapacidad de su propia voluntad. Por tanto, el fundamento del documento se en-
cuentra en el respeto al derecho de autonomia del paciente, autonomia que mediante el documento se intenta prolongar cuando la
persona no puede decidir por si misma.

La realizacién de un documento de voluntades anticipadas y el proceso de reflexion e informaciéon que implica posibilitan el conoci-
miento de los valores y deseos del paciente, para asi poder influir en las decisiones futuras que le afecten.

La formalizacion de un documento de voluntades anticipadas ha de posibilitar una relacién con mas transparencia y confianza entre
pacientes y profesionales sanitarios. La realizacién de este documento ha de ser la expresion de un proceso reflexivo de acuerdo con
los valores personales de cada uno. Con ello, este documento ha de servir de herramienta de trabajo para la mejoria de la comunica-
cion entre el enfermo y el profesional sanitario.

El soporte legal de los documentos de voluntades anticipadas es la ley 41/2002, en la que se da el reconocimiento legal de
su fundamento. Dicha ley habla de los derechos de informacién concerniente a la salud y autonomia del paciente y la documenta-
cion clinica. Esta ley sigue los pasos del articulo noveno del Convenio relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo
de Europa, firmado en Oviedo en 1997.

El documento de voluntades anticipadas consiste en unas instrucciones u orientaciones que deben seguirse, que pueden ser mas
concretas en el caso de conocerse el pronostico de una enfermedad, como seria el caso (con muchas salvedades) de la insuficiencia
renal cronica terminal. La ley prevé la posibilidad de nombrar un representante que interpretara y defendera el cumplimiento de los
intereses del paciente en ausencia de su capacidad para decidir por si mismo.

B. Procedimiento que debe seguirse.

A) E paciente debe leer detenidamente el contenido de las preguntas que se le hacen y pedir consejo si tiene dudas.

B) Puede modificar cualquier aspecto del contenido de las preguntas y afadir aclaraciones.

C) H documento puede ser invalidado en cualquier momento, pero sélo por el paciente. Puede formalizar cambios por escrito siem-
pre que quiera.

D) Es muy importante la designaciéon de un representante y su sustituto en caso de incapacidad del primero, ya que serd la persona
que habréa de resolver cualquier incertidumbre o duda en la interpretacién de su voluntad.

C. Contenido del documento. B documento recomienda unas partes bésicas:

1) Los criterios que tengan en consideracién la priorizacion de los valores y expectativas personales.

2) Las situaciones sanitarias concretas en las que se quiere que se tengan en cuenta las instrucciones.

3) Instrucciones y limites ya mas concretos en la actuacién médica ante decisiones previstas, sobre todo cuando se tienen informa-
ciones de probabilidades evolutivas.

4) H representante nombrado es la persona que actuara como interlocutor con el médico o equipo sanitario. No podra contradecir
el contenido del documento y ha de actuar siguiendo los criterios y las instrucciones que se le otorgan en el documento de vo-
luntades anticipadas, criterios e instrucciones expresados por el propio enfermo representado.

5) También pueden especificarse otras consideraciones, como ratificar la voluntad de hacer donaciones de 6rganos, etc.

D. Tramitaciéon del documento. La normativa prevé dos caminos alternativos para validar este documento:

1) Formalizarlo delante de notario.

2) Frmarlo delante de tres testigos mayores de edad y con capacidad de obrar (dos de ellos sin parentesco hasta de segundo grado
y que no pueden estar vinculados por relaciéon patrimonial con el paciente).

La conservacion y aporte del documento la hard la persona que lo hace, al médico responsable, 0, en caso de incapacidad, su familia o re-
presentante. H documento puede ser llevado al centro sanitario donde se atiende al paciente para que se incorpore en su historia clinica.

El documento, una vez liberado al médico responsable o al centro sanitario, ha de formar parte de la historia clinica del enfermo.
3) La renovacién y revocacion del documento se puede realizar al cambiar de parecer el paciente. Puede reafirmar una voluntad ex-

presada hace mucho tiempo o puede ampliarla y adecuarla a nuevas situaciones tecnolégicas, etc. Se puede revocar y dejarlo sin
efecto en cualquier momento, por la Unica voluntad del paciente.
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ANEXO 1 (Continuacién). Informacion sobre el documento de voluntades anticipadas

La existencia de documentos de voluntades anticipadas comporta la obligacién de tenerlos en consideracién en la toma de decisio-
nes. Tenerlos en cuenta no quiere decir un seguimiento mimético, sino que comporta una lectura critica y prudente, tanto de expre-
sion del documento como de la préactica general, para que cualquier decisién respete, en primer lugar, la voluntad del paciente.

4) Los limites sefialados por la ley son los siguientes:

A) Que la voluntad implique una accion contra el ordenamiento juridico explicito.

B) Que la voluntad implique una accién médica contra las buenas practicas establecidas. La voluntad puede limitar la actua-
cion médica propuesta, tiene derecho a rechazar una propuesta médica y hacerla constar en un documento de volunta-
das anticipadas.

C) Que la situaciéon que se presente no sea la prevista. Debera razonarse con el representante la actuacion que debera seguirse
en caso de circunstancias que hicieran dudar sobre si el enfermo mantendria el espiritu de la letra delante de esas nuevas cir-
cunstancias.

5) En casos en que por parte de familiares, representante o personal sanitario, haya dificultad de interpretacion de la voluntad del
paciente, el comité de ética asistencial puede ofrecer su ayuda.

E. Consejos finales. Sus familiares, su representante, los profesionales sanitarios que le atienden, han de tener conocimiento de
este documento y de su contenido. Es preciso que tengan copia y que ésta esté en su historia clinica.

Ha de poner fecha y firmar el documento, y que lo firmen su representante y el sustituto, y también los testigos si ha escogido la se-
gunda forma de tramitacién. Y hay que recordar que un documento de voluntades anticipadas precisa:

- Tener mas de 18 afosy estar capacitado para hacerlo.
- No estar sometido a coaccién o influencia excesiva.
- Tener comprensién sobre la envergadura de la decision.
- Tener informacién de las posibles alternativas y consecuencias no deseadas.
- Asegurarse de que ha dialogado suficientemente con el médico que conoce su proceso sobre el futuro documento y su
contenido, y que tiene conocimiento de su enfermedad y de su posible evolucion.
- En caso de nombramiento de representante, éste debe ser informado.
- Asegurarse de que conoce la posibilidad de renovacion, modificacion o cancelacion del documento.
- Asegurarse de que conoce los limites que prevé la ley:
- Demandas contra el ordenamiento juridico.
- Demandas de actuacion contra las buenas précticas clinicas.
- H problema de las situaciones no previstas.
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ANEXO 2. Cuestionario sobre conocimiento y aceptaciéon del documento de voluntades anticipadas en pacientes en
programa de dialisis

1. ¢Tiene tramitado un documento de voluntades anticipadas? [ Si/ 00 NO
En caso afirmativo, el documento:

;Lo tiene tramitado por notario? O si/ONO
¢ Por testigos? O s/ ONO
¢Quiere que conste en su historia clinica? O s/ 0ONO

2. A veces los pacientes evolucionan hacia enfermedades que hacen que no puedan decidir por ellos mismos, y un miembro de la
familia o amigo ha de tomar decisiones por ellos. ¢Tiene usted capacitado a una persona para representarlo en caso de
no poder expresar su voluntad por si mismo? [ S/ [0 NO

3. ¢Le ha dicho usted a él/ella su voluntad de que decida por usted en caso de su incapacidad? (I Si/ 0 NO

4. Esta persona lo representa a usted y lo entiende, segun su propio parecer de manera:
[0 Totalmente bien.
O Muy bien.
O No siempre bien.

5. Situaciones de incapacidad se dan cuando uno ha de ser mantenido artificialmente con maquinas para respirar, 0 porque se esta
en comay se pronostica por parte de los médicos que no se despertara. ¢Usted ha manifestado especificamente lo que
quiere que se haga en estas circunstancias? O s/ 0ONO
¢Se lo ha dicho a la persona citada en el apartado 2? O s/ 0ONO

6a) En caso de coma irresoluble, ¢querria ventilacion mecanica?
OS ONO [ONO DICHO

6b) ¢En caso de coma irresoluble, querria que se le colocaran tubos por la boca para comer?
OS ONO [ONO DICHO

6c) En caso de coma irresoluble, ¢querria continuar en dialisis?
OS ONO [ONO DICHO

6d) En caso de coma irresoluble, ¢querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso de paro
cardiorrespiratorio?
Osi ONO O NO DICHO

7a) En caso de estado vegetativo permanente, ¢querria ventilacion mecanica?
OS ONO [ONO DICHO

7b) ¢En caso de estado vegetativo permanente, querria que se le colocaran tubos por la boca para comer?
OS ONO [ONO DICHO

7¢c) En caso de estado vegetativo permanente, ¢querria continuar en dialisis?
OS ONO [ONO DICHO

7d) En caso de estado vegetativo permanente, ¢querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en
caso de paro cardiorrespiratorio?
Osi ONO O NO DICHO
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ANEXO 2 (continuacion). Cuestionario sobre conocimiento y aceptacion del documento de voluntadesanticipadasen
pacientesen programa de didlisis

8a) En caso de demencia irreversible, ¢querria ventilacion mecanica?
OSi ONO ONO DICHO

8b) ¢En caso de demencia irreversible, querria que se le colocaran tubos por la boca para comer?
Os ONO ONODICHO

8c) En caso de demencia irreversible, ¢querria continuar en dialisis?
OsS ONO [ONO DICHO

8d) En caso de demencia irreversible, ¢{querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso de paro
cardiorrespiratorio?
Os ONO ONODICHO

9a) En caso de enfermedad grave no tratable (cancer, insuficiencia cardiaca refractaria, insuficiencia hepatica refractaria,
etc.), ¢querria ventilacion mecanica?
OS ONO ONO DICHO

9b) En caso de enfermedad grave no tratable (cancer, insuficiencia cardiaca refractaria, insuficiencia hepatica refractaria,
etc.), querria que se le colocaran tubos por la boca para comer?
OsS ONO [ONO DICHO

9c) En caso de enfermedad grave no tratable (cancer, insuficiencia cardiaca refractaria, insuficiencia hepatica refractaria,
etc.), ¢querria continuar en dialisis?
OSi ONO ONO DICHO

9d) En caso de enfermedad grave no tratable (cancer, insuficiencia cardiaca refractaria, insuficiencia hepatica refractaria,
etc.), ¢querria que se hicieran maniobras de resucitacion cardiopulmonar en caso de paro cardiorrespiratorio?
OS ONO ONO DICHO

10. Respecto a usted, la persona designada como representante, ¢quién es?
[0 Esposo/a/pareja habitual.
[0 Otro miembro de la familia.
[0 Médico.
[0 Enfermero/a.
[ Trabajador/a social.
[ Sacerdote/religioso.
[0 Amigo, no de la familia.
O Otro.

11. Si usted no ha hecho un documento de voluntades anticipadas le gustaria hacerlo: [1Si/ CINO

12. En caso afirmativo, ¢cree que el documento de voluntades anticipadas deberia hacerse antes de entrar en dialisis? (1S / CINO

13. Considera que deberia ofrecerse la posibilidad de hacer un documento de voluntades anticipadas a todos los
pacientes en dialisis: [ S/ [ NO
Sélo a los pacientes en dialisis que lo pidan [ Si/ [0 NO

14. ¢Este cuestionario lo ha contestado usted solo? (1 Si/ [ NO
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ANEXO 3. Preguntas para evaluar la situacion general del paciente y su estado fisico en el momento de respuesta al
cuestionario.

Edad (anos)
Sexo O Hombre / O Mujer
Tiene vida laboral activa O si/ONO
Cuanto tiempo lleva usted en dialisis (meses)
Esta usted en programa de: [0 Hemodidlisis / (I Dialisis peritoneal / [0 Hemodidlisis domiciliaria
Con quién vive: O Familia
[0 Solo
[ Con acompafante no familiar
[J Residencia

Cuantas veces ha ingresado en el hospital en el ultimo afio (n.2)
Considera que la dialisis ha mejorado su calidad de vida O s/ 0ONO
Si volviera a empezar elegiria someterse a dialisis O s/ 0ONO

Cual es su estado funcional para las actividades cotidianas de vida: bafarse, vestirse, ir al bafio, controlar la orina,
alimentarse:
[0 Capaz de completar sin asistencia.
O Poder, pero con dificultad.
O No puede completar sin asistencia.

Las actividades instrumentales de la vida diaria: usar el teléfono, ir de compras, preparacion de comidas, limpieza,
lavar la ropa, usar el transporte publico o conducir, controlar la medicacion, manejar las finanzas:

[0 Capaz de completar sin asistencia.

[0 Incapaz de completar sin la asistencia.

¢lLa deficiencia visual ¢Tiene dificultad para conducir, ver television, leer o hacer alguna de sus actividades diarias
debido a su vista, incluso con gafas? Osi/ ONO

¢Audicion?: tiene dificultad para mantener una conversacién normalmente [ Si/ 00 NO
- Sin un audifono, por lo general, puede escuchar y entender lo que una persona dice, sin ver su rostro [ Sl / (1 NO

¢Cuantos ainos de formacion tiene? (anos)
Tiene incontinencia urinaria 0O s/ 0ONO

Durante las ultimas dos semanas, ¢con qué frecuencia ha mostrado poco interés o placer en hacer las cosas? Se
siente triste, deprimido o sin esperanza?

[ No, en absoluto.

[0 Varios dias.

[0 Mas de la mitad del dia.

O Casi todos los dias.




