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Resumen

El proceso de voluntades anticipadas permite a los pa-
cientes dar a conocer sus preferencias. Método: estudio
cualitativo de subgrupos homogéneos con pacientes con
enfermedad renal crénica en programa de dialisis a tra-
vés de entrevistas semiestructuradas, con el objetico de
conocer su deseo de participar en la toma de decisiones
sanitarias, en particular las relacionadas con el final de
la vida. Resultados: de mayo a diciembre de 2012 se
entrevistaron a catorce pacientes, con una mediana de
edad de 66 afios. Creen que reciben una informacion
adecuada, pero reconocen que no se les habla sobre
el final de la vida o la retirada de dialisis. Creen que
los médicos no hablan de ello porque estan centrados
en otras cuestiones y no quieren entristecerles. Quie-
ren participar en la toma de decisiones y expresar sus
preferencias. En caso de deterioro neurolégico severo
preferirian suspender la dialisis y recibir tratamiento
para no tener dolor, en su casa si es posible. Seria con-
veniente integrar los cuidados paliativos en la asisten-
cia de los pacientes en dialisis.
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Abstract

Advance Care Planning (ACP) helps communicate
patients’ end-of-life care, particularly for older patients.
Method: prospective qualitative study carried out on
selected ESRD patients from a dialysis unit. The aim
was to determine what was most important to the
patient, if they wanted to participate in decision-making
process and what degree of functional impairment
they would consider intolerable. Two semi-structured
interviews with each patient were performed, including
their relatives. Results: from May to December 2012
fourteen patients with an average age of 66 years were
interviewed. They believe that the information process
is adecuate, but there is no information about the plan
of care if a trasplant is not a real option. They would
like to participate in decisions concerning their care and
end-of-life. They would want to keep on with dialysis
treatment while their quality of life continues to be
acceptable for them. Respecting end-of-life care, dying
without pain and to be cared for at home are the most
important points for them. Patients think that doctors
don’t speak to them about end-of-life because they are
focused on other aspects of care. Conclusion: although
there are great opportunities to talk with ESRD patients
about end-of-life care this is often not done. In cases
with severe cognitive impairment they would prefer to
withdraw dialysis. Then they wish to receive care at home
to relieve suffering or pain. The best way to achieve this
is by integrating palliative care into dialysis units.
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Introduccion

Seglin los resultados del estudio EPIRCE la Enfermedad
Renal Crénica (ERC) afecta en algiin grado al 11% de
la poblacién espafiola adulta. La incidencia de la ERC
en estadioV, que incluye tratamiento de sustitucion de la
funcién renal, denominada también Insuficiencia Renal
Crénica avanzada en didlisis (IRC-D), estd aumentan-
do en paises desarrollados entre el 5y el 10% anual,
debido al envejecimiento de la poblacién y a la mayor
prevalencia de la diabetes mellitus tipo II2. El niimero de
enfermos en dialisis se duplicara en la préxima década,
sobre todo en los mayores de 65 afios, que ya suponen
mas del 50 % de los enfermos en las unidades de dialisis
europeas?, siendo la tendencia similar en Espafia?.

El objetivo de la dialisis es proporcionar a los pacientes
con ERC mads vida a sus afios, no mas afios a su vida.
En pacientes mayores de 75 afos con enfermedad car-
diovascular asociada® se recomienda considerar el trata-
miento conservador y paliativo. La toma de decisiones
debe ser compartida con el paciente y su familia, tratan-
do de explicar la posibilidad de no iniciar la dialisis por
razones de futilidad®. A este respecto, la Sociedad Espa-
fiola de Nefrologia publicé las recomendaciones sobre
tratamiento paliativo en los pacientes no susceptibles de
iniciar tratamiento sustitutivo®.

Morbilidad y Mortalidad

La morbilidad asociada a la IRC-D es muy elevada: tan
s6lo el 9% de los pacientes no tiene otra enfermedad aso-
ciada; el 40% son diabéticos, el 30% tienen problemas
cardiacos, el 15% sufre alglin tipo de patologia vascular
periférica y el 10 % enfermedades cerebrovasculares’.

La tasa anual de mortalidad de los pacientes con IRC-D
en Norteamérica y Reino Unido se sitlla en torno al 22-
24%. Se puede afirmar que cuando visitamos una unidad
de hemodialisis (HD), al menos una cuarta parte de los
enfermos alli atendidos esta en su Gltimo afio de vidag.
Cabe destacar que el 15 a 25% de los fallecimientos se
producen tras adoptar la decision de suspender la dialisis.
En Australia la cifra comunicada es superior: 35%°. La
suspension de la dialisis y las enfermedades cardiovascu-
lares asociadas son las causas mas frecuentes de falleci-
miento, siendo la retirada la primera causa en Francia, la
segunda en Canada y la tercera en Estados Unidos!oL,
En Espafia un estudio que analiza la implantacién de un
protocolo especifico de retirada de la dialisis muestra que
el 25’8% de los fallecimientos se producen tras la retira-
da, pero en pocos casos esa toma de decisiones se refleja
en la historia clinica®.
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La pérdida de la capacidad de las personas con IRC-D
para participar en la toma de decisiones debido al avan-
ce de su enfermedad y la afectacién neurolégica acom-
pafante, junto con la falta de un programa especifico de
atencion al final de la vida hace que la decision sobre la
retirada de la dialisis sea tomada en la mayoria de los
casos de forma unilateral por el médicoo3,

A pesar de que la mortalidad anual es mayor que en
otras enfermedades oncoldgicas, los cuidados al final
de la vida no estan tan implantados en los pacientes
con IRC-D*; en consecuencia, pocos enfermos tienen la
oportunidad de hablar con sus médicos y enfermeras so-
bre ello porque no se les preguntal®. Las recomendacio-
nes que abogan por una mejor integracion de los cuida-
dos paliativos en la asistencia de este tipo de enfermos
no han sido exitosas hasta el momento a tenor de los
resultadost®®, La instauracion de programas especifi-
cos sobre toma de decisiones en el final de la vida en
pacientes con IRC-D contintia siendo algo inusual*®19,

En base a la literatura publicada, conocemos qué tipo de
pacientes escogen suspender la dialisis?®: ancianos, en-
fermos con mayor comorbilidad (demencia, depresion)
y los que tienen dolor. Peter A. Singer y cols. estudiaron
las preferencias de los pacientes respecto a la continui-
dad o suspensién de la dialisis en distintos supuestos
como demencia, accidente cerebrovascular o coma, con
diferentes grados de afectacion®: menos del 25 % de
los pacientes encuestados desearia continuar con la dia-
lisis en caso de gran afectacion neuroldgica.

Se han publicado guias que explican a los enfermos
IRC-D y sus familiares la posibilidad de suspender la
dialisis y los cuidados que puedan recibir entonces para
paliar los sintomas???>. A pesar de ello son escasos los
programas asistenciales que integran los cuidados pa-
liativos en la atencion de pacientes IRC-D®?¢ %7, tal vez
porque se relacionan tinicamente con los cuidados al fi-
nal de la vida?®y no suelen incluir la atencién al paciente
cronico?®. La falta de formacion de los médicos y enfer-
meras en cuidados paliativos en el area nefroldgica®
dificulta su implantacion, ademas de las dificultades
estructurales, organizativas y econdémicas®'. Un enfoque
mas moderno de los cuidados paliativos propone la de-
nominacién de Cuidados de Soporte Renal para el con-
junto de atenciones que precisan los pacientes IRC-D,
incluyendo®?:

1) Cuidados disponibles desde el diagnostico hasta el
fallecimiento.

2) Enfoque interdisciplinario del tratamiento.

3) Cuidados para el cuidador y la familia.
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4) Habilidades de comunicaciéon que faciliten la
toma de decisiones compartida.

Una vez suspendida la HD los pacientes fallecen en un
periodo de una a dos semanas; en caso de pacientes
de edad avanzada y comorbilidad asociada ese tiem-
po puede ser incluso inferior a tres dias®>. Durante el
mismo deben recibir los cuidados y tratamientos ade-
cuados para el alivio de los sintomas®?3*, siendo mas
flexible con la dieta, teniendo la precaucion de limitar
la ingesta de sal y la toma de liquidos con el objetivo de
prevenir el edema pulmonar y la disnea.

Planificacion de cuidados y tratamientos:
Voluntades Anticipadas

El principio bioético de autonomia recoge el derecho de
todo enfermo adulto competente, en ausencia de coac-
ciones y debidamente informado, a decidir si acepta o
no un determinado tratamiento. La participacion de los
pacientes en la toma de decisiones compartida se basa
en un adecuado proceso de informacion, que incluya el
diagnostico de la enfermedad, su prondstico y las opcio-
nes de cuidado y tratamiento. Para preservar el derecho
a que las preferencias de los pacientes sean tenidas en
cuenta, aun en situaciones de incompetencia del enfer-
mo, se ha propuesto que éste pueda formular Voluntades
Anticipadas (VA) o Instrucciones Previas (IP).

Las VA constituyen un proceso en el que una persona
planifica los cuidados médicos que desea recibir en el
futuro, en particular para el momento en que no sea ca-
paz por si mismo de tomar decisiones. Debiera ser fruto
de la relaciéon médico-paciente y en la medida de lo
posible realizado con la presencia de un representante
nombrado por el paciente. Se recomienda la elabora-
cion de VA para cualquier persona, pero adquiere mas
importancia en los casos de pacientes con enfermeda-
des cronicas en las que la manera de empeorar puede
ser previsible3>, como en los pacientes IRC-D3>-%7.

Segun la Dra. Davison, los aspectos mas relevantes en la
planificacién de cuidados con enfermos IRC-D son®337:

1. Hablar con los enfermos y sus familiares acerca
de sus valores y preferencias ya desde el inicio de
la enfermedad y de la dialisis.

2. Hablar de la enfermedad de una manera realista,
incluyendo los aspectos relacionados con el final
de la vida.

3. Informar de modo que les permita participar en la
toma de decisiones.

4. Individualizar el proceso, teniendo en cuanto las
diferencias debidas al género, edad y educacion o
nivel cultural.

5. Planificar globalmente, sin limitarse sélo a trata-
mientos concretos.

6. Promover la participacion de los familiares o alle-
gados.

Trabajo de Investigacion

El presente estudio analiza coémo viven su enfermedad
los pacientes IRC-D, qué esperanzas tienen, coémo de-
sean vivir en el futuro y en qué circunstancias se po-
drian plantear la suspensién de la dialisis.

Objetivos de la Investigacidn

Objetivo Principal

- Conocer la informacién que recibe el paciente con
IRC-D sobre el pronéstico de su enfermedad y las
opciones de tratamiento.

Objetivos secundarios

- Saber de qué modo afecta la IRC-D a su vida co-
tidiana.

- Conocer el deseo de los pacientes en participar en
la toma de decisiones.

- Conocer su informacién sobre voluntades antici-
padas.

Diseiio de la investigacion

Estudio cualitativo del tipo investigacién-accion parti-
cipativa, con muestreo intencional de subgrupos homo-
géneos. Tamaiio de la muestra definido segun el criterio
de saturacion. Ambitos y contextos donde se realiza la
investigacion: pacientes con IRC-D del Hospital San-
tiago de Vitoria-Gasteiz. Recogida de datos mediante
dos entrevistas semiestructuradas, recogidas con una
grabadora digital (Olimpus digital voice recorder WS-
750M) tras obtener el permiso de los pacientes y tal
y como se indicaba en el documento de consentimien-
to informado. Analisis de los datos: las conversaciones
grabadas son transcritas literalmente; posteriormente
se realiza el analisis de contenido, de modo explorato-
rio, basado en catalogar los temas identificados. Perio-
do de estudio: mayo a diciembre de 2012.

La investigacion propuesta tiene el apoyo del Comité de

Etica y la aprobacion del Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC) del Hospital Santiago de Vitoria-Gasteiz.
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Resultados

Se entrevistaron a 14 pacientes con IRC-D: nueve hom-
bres y cinco mujeres. De los catorce pacientes se apli-
caba Hemodialisis (HD) en siete casos y Dialisis Perito-
neal (DP) en los siete restantes. Edad: rango: 36 a 82
afios, mediana: 66 afios.

Un paciente decliné participar en la segunda entrevis-
ta. Duracion de las entrevistas: 31 minutos de media en
la primera y 35 en la segunda. Historia de tratamiento
dialitico: < 1 afio: 9 pacientes, 1-5 afios: 4 pacientes, >
5 afios: 1 paciente.

Informacion sobre la dialisis: salvo dos pacientes con
familiares tratados previamente con HD y los pacien-
tes que fueron trasplantados tras un breve tiempo en
HD, el resto de las personas desconocia en qué consistia
la dialisis. Sorprende que a pesar de padecer una en-
fermedad renal no sabian en qué casos esta indicada,
coémo se aplica ni qué iba a suponer para ellos. La pri-
mera informacion sobre la dialisis fue aportada en el
momento de la indicacién por parte del nefrélogo.

(paciente 4) No tenia ni idea de cémo era la didlisis

(9) No me propuso la HD, me mandé y ya estd. No
sabia nada de lo que era eso...pensaba que era
ir a otro especialista.

Elinicio del tratamiento con dialisis es recordado como
un gran impacto emocional por la mayoria de los pa-
cientes, incluso para aquéllos que lo estaban esperan-
do:

(4) Me acuerdo del dia en que me lo dijeron...fue
un mazazo.

La adaptacion a la dialisis es variable, dependiendo de
su nivel de actividad, su predisposicion, la comorbilidad
y el tipo de tratamiento, siendo mejor tolerada la DP
por permitir una mayor autonomia.

(5) Dialisis Peritoneal: fue duro al principio, pero
ahora me resulta cémodo. Tengo libertad para
viajar, unicamente que tengo que ir al hospital
para las revisiones

(3) Hemodialisis: Mi mente no aceptaba, me ha cos-
tado mucho aceptarlo, el pensar que era esclava
de una maquina, aunque sabia que era por mi
bien...que no haya nada alternativa.

Se sienten muy bien cuidados por el personal sanitario
que les atiende:
(13) muy bien, les daria un premio. Quejarme me
parece injusto...confio mucho en los médicos y
enfermeras, nos atienden fenomenal.
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En la mayoria de los casos los pacientes sienten que la
dialisis es una estacion intermedia, un paso previo al tras-
plante de rifién. Llama la atencién que en algunos casos
no han hablado de ello con su médico o enfermera. Los
pacientes de edad avanzada mismos asumen que no son
candidatos a trasplante por edad, aunque en realidad no
han tenido una conversacion al respecto con su nefrélogo.

(2) ¢ Trasplante? No lo sé, a lo mejor no lo he pre-
guntado o no lo quiero preguntar, me da miedo...
por el lio de la operacién. La verdad es que no
he preguntado, no me han dicho nada. Si que me
dijeron que era una de las opciones, pero no me
han dicho nada mas. Pero por ahi hay gente mas
joven que yo, imagino que estaré de los tltimos.

En otro caso el paciente, que esta en lista de espera,
ha pensado que probablemente no llegue a tiempo (por
edad) y por lo tanto debera continuar en DP. Tanto él
como su familia se van mentalizando para afrontar el
resto de su vida dependiente de la dialisis.

(14) Y si no llega por la edad, mientras pueda hacer
la DP y mantener mi libertad, una vida como
ahora...te tienes que ir mentalizando. Si te ha-
ces viejo y no te llega...ya lo voy pensando poco
a poco.

Los pacientes tratados con DP tienen mas libertad de
movimientos y no refieren la repercusion fisica causada
por la HD; salvo alguna restriccion, como los inconve-
nientes para bafarse y nadar debido a la asepsia re-
querida por el catéter, o bien los derivados de la infra-
estructura necesaria para viajar, la vida cotidiana no se
modifica sustancialmente.

(4) pasear, hago pilates...una vida como la de antes
salvo que no puedo nadar.

Los pacientes con HD cuentan que en las horas poste-
riores a la sesion se encuentran agotados. Muchos de
ellos comienzan regresando a su casa caminando, pero
con el tiempo necesitan un transporte sanitario.

(9) pasear...pero cada dia estoy mas vago, cuando
tengo HD llego muy cansado.

Es destacable que a pesar de sus limitaciones fisicas y
el horario impuesto por el tratamiento, procuran man-
tener sus relaciones con amigos o familiares.

(14) no hay que quedarse en casa porque se te pue-
de venir el mundo encima, prefiero salir.

El diagndstico de la enfermedad y las peculiaridades
del tratamiento hace que tengan que modificar sus ha-
bitos. Abandonar ciertas actividades de ocio que preci-
san mayor libertad horaria es el cambio mas acusado
por los pacientes.
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(3) Me iria de veraneo...hay tantos sitios para it
paises tan bonitos.

Las personas tratadas con DP habitualmente no tienen
relacién personal con otros enfermos, dado que son pa-
cientes ambulatorios. Las relaciones entre los pacientes
en HD se limita al grupo con el que comparte la sala,
pero no es muy habitual que se creen lazos de amistad.

En general tienen buena opinién de las asociaciones de
enfermos, pero evitan en cierta medida el contacto con
otros pacientes para no sentirse “*mas enfermos”:

(13) me hacen sentir mas enferma, y yo quiero sen-
tirme bien. Ver a gente tan mal me deprime. Me
gusta estar informada, pero necesito distanciar-
me de la enfermedad.

Un paciente apunta la posibilidad de que los mismos
pacientes puedan asesorar a otros tras el diagndstico y
en la adaptacion al inicio de la dialisis:

(10) A veces te sientes perdido, y la experiencia de
otros enfermos que han pasado por ello te puede
ayudar. Lo haria mejor un enfermo que el propio
médico. Sobre todo para gente mayor...porque
los mas jovenes saben buscar la informacion.

Se les pregunta como se ven en un periodo de cinco
o diez afios, cdmo imaginan su futuro en relacién a su
salud y su calidad de vida.

(7) espero estar trasplantada, haciendo una vida
normal, no sé dénde.

Los enfermos en los que el trasplante no es posible,
asumen con naturalidad que el final de su vida puede no
estar lejos y hablan de mantener una aceptable calidad
de vida hasta el final.

(1) Llegar a viejo, como mis padres, y asi de bien

(8) viajar, tener mas libertad. En cinco afios me veo
con altibajos, pero trasplantada, poder ayudar a
mi hija si tiene un nifio, por ejemplo.

Los pacientes en ocasiones estan desanimados: en el
momento del diagnéstico, el inicio de la dialisis, cuan-
do vuelven cansados a casa tras una sesion de dialisis
o bien cuando se dan cuenta que no pueden realizar
ciertas.

Habitualmente se apoyan en si mismos, en sus familia-
res o en el personal sanitario para animarse.
(1) me apoyo en mi mismo, soy muy individualista
(2) me fortalece que me expliquen, que me infor-
men. Me apoyo en mi familia
(14) salgo de casa a dar una vuelta, quedo con mi

hija o con los amigos, pero para hablar de otras
cosas distintas a la enfermedad

En general, la mayoria no se plantea abandonar mien-
tras conserven su actual calidad de vida.

(5) a veces te cabreas y te dan ganas ...pero hay
que sequir.

(10) Mas que la muerte pienso en tener...mantener
una buena calidad de vida. Pero soy muy positi-
vo, estoy seguro que hasta el final pensaria “‘de
esta voy a salir”.

Un paciente habla de las condiciones en las que otros
enfermos son dializados...expresando que tal vez asi no
quisieran continuar con el tratamiento.

(9) El que entra en HD no sale...otra cosa es que no
haya querido entrar; hay compaferos, dos per-
sonas en concreto que no quieren venir pero les
traen...no quieren venir porque estan mal, pero
su familia dice que tienen que venir...vienen for-
zados. Estdn rabiosos porque no quieren venir
mas.

Muchos pacientes hablan de las condiciones en las
suspenderian la dialisis, al no poder mantener ya una
aceptable calidad de vida.

(2) si llego a los 80 arios estaré muy deteriorado y a
lo mejor preferiria no venir a HD...una calidad
de vida que baje a cero...no valerte para nada y
encima estar dializandote...La familia esta por
medio, pero el que decide soy yo.

(3) Sino me valgo, pues me despido y adiés, si no me
doy cuenta de nada, para qué molestar. Cuando
veo a uno muy mal...no quisiera llegar a eso.

(14) Si estoy mal, no puedo hacer las cosas por mi
mismo...que no me hagan nada.

Los pacientes con HD no reciben la informacion ade-
cuada por parte del personal sanitario cuando otro en-
fermo en una situacién similar a la suya ha fallecido,
suelen conocer la noticia en el vestuario de la sala de
dialisis o en la ambulancia, a través de otros enfermos.

(6) De uno que se murié no se hablé nada, me enteré
porque lo pregunté a las enfermeras. No tengo ni
idea de qué murid...tal vez sea bueno una expli-
cacion, un comentario.

(9) no me afecta para nada porque me hago a la
idea de que el siguiente puedo ser yo...ya sé que
no tiene cura.

Refieren que dar una explicacion podria ser Gtil para
evitar los rumores y para no crear una conjura del si-
lencio.

(2) Dando una pequefia explicacién podria ayudar,
seria positivo, mas natural. De esto nunca me
han hablado.
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(3) me gustaria que se hablase de verdad y evitar rumo-
res...asi nos vamos preparando, lo veo mas natural.
Si sélo se habla de lo bueno (hoy es el cumpleafios
de...) es que a veces nos tratan como a nifios. Qué
misterio puede haber, si la muerte es algo normal.

Participacion en la toma de decisiones: los pacientes
prefieren que se tenga en cuanta su opinién a la hora
de iniciar nuevos tratamientos o pruebas diagnésticas.

(5) me gusta que me cuenten, que me pregunten mi
opinién. Ahora se pregunta mucho mas...a mi me
parece mucho mejor.

Dado que algunos pacientes han hablado de las condicio-
nes en las que no les gustaria continuar con la dialisis,
se les pregunta si les han explicado de las consecuencias
de tal decision, no sélo en referencia al fallecimiento
sino también al tiempo de supervivencia y a los sintomas
que pueden presentar. Asumen que dejar la dialisis su-
pone su final, pero no han recibido informacion.

(1)... no sé, no me han dicho nada.

(14) Sé que si no me hacen la dialisis en unos dias me
lleno de liquido y el corazén no aguanta.

¢Por qué cree que no se habla de ello?

(3) Porque tienen prisa, tienen mucho trabajo. Imagi-
no que no les gustara poner tristes a sus enfermos

(5) EI médico esta educado para curar, para poner
todos los medios posibles... y a lo mejor cuesta
parar.

(9) A mi no me importa hablar de la muerte, es algo
normal. Son muy atentos, pero de explicaciones
de éstas no me dicen nada. Si quieren hablar...le
diria que si, pero de mi no va a salir.

Conocimiento de las Voluntades Anticipadas: de los ca-
torce pacientes entrevistados, tan sélo cuatro de ellos
tenian cierto conocimiento de las VA, en un caso con un
documento registrado.

(8) VA: tengo una ligera idea...me suena a punto fi-
nal: si no estoy como para ir a HD ni para que me
traten pues libero a los profesionales en cierta
medida y decido yo.

En el supuesto de que tuviesen una elevada probabilidad
de fallecer en las siguientes semanas o meses, los enfer-
mos refieren que lo mas importante seria no tener do-
lor o sufrimiento en esa etapa final. En cuanto al lugar
escogido para los tltimos dias de su vida, fundamental-
mente si prefieren su domicilio o un centro hospitalario,
la eleccion depende de si el paciente va a poder estar
atendido adecuadamente por sus familiares y si ello su-
pone una gran carga de trabajo para ellos.
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Discusion

Los pacientes entrevistados tienen una informacion
adecuada sobre su enfermedad, pero desconocian en
qué consiste la dialisis antes de su indicacién, salvo los
enfermos con alguna experiencia familiar. Recuerdan
ese momento como un gran impacto emocional, algo
ya reflejado en la literatura®, sobre todo en pacientes
de edad avanzada*'; su impacto no sélo en la calidad de
vida sino también en la mortalidad* exige una mejor
atencion, aplicando las medidas diagnésticas y su trata-
miento apropiados®. Para sobrellevarlo podria ser de
ayuda la colaboracion de psicélogos clinicos expertos en
counselling®244 o bien de otros pacientes para aportar su
experiencia®.

La adaptacion es l6gicamente mejor en el caso de la DP
que en la HD, ya que proporciona mas libertad y un sen-
sacion de autocontrol de su enfermedad. En los pacientes
con HD las primeras sesiones les suelen afectar mucho,
tanto en el aspecto fisico como el emocional; sienten que
dependen de una maquina para vivir, comparten sala con
otros pacientes que en ocasiones estan peor de salud y
por todo ello se sienten mas enfermos. La necesidad de
un transporte sanitario para regresar a casa debido a su
agotamiento les hace ser mas dependientes.

Los enfermos consultados dicen que el trato del perso-
nal sanitario es muy bueno; se sienten bien cuidados, con
los recursos necesarios a su disposicion. En cuanto a su
disponibilidad refieren que a veces les ven tan atareados
que no les preguntan sus dudas por no molestar.

Los candidatos a trasplante aprecian que la dialisis supo-
ne un paso intermedio hacia la curacién. Llama la aten-
cioén que hay pacientes que asumen que no pueden ser
trasplantados debido a su edad sin haberlo preguntado a
su médico responsable. EI miedo a la negativa hace que
no se afronte esta cuestién. Los pacientes de mayor edad
saben que su objetivo es mantener su calidad de vida
actual el mayor tiempo posible.

Los enfermos con HD tratan de mantener las actividades
como pasear, quedar con amigos o bien salir de compras
con algun familiar. Debido a que pasan mucho tiempo en
el hospital y que al regresar a casa se sienten agotados,
una vez que recuperan el tono fisico o bien los dias en los
que no tienen que acudir al hospital procuran salir, estar
al aire libre. Lo que mas echan en falta es la libertad
para viajar, en el caso de los pacientes en HD. Para los
enfermos con DP, lo mas afiorado es poder bafarse.

Habitualmente no tienen una relacion estrecha con otros
pacientes como ellos. Es mas evidente en los enfermos
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con DP, debido a que sélo acuden al hospital para las
consultas especificas. En las personas con HD, la rela-
cion se mantiene Gnicamente con los compaferos con
los que comparten la sala. No suelen participar activa-
mente en las asociaciones de pacientes salvo para reca-
bar informacion o para disfrutar de viajes organizados
para personas con sus necesidades de cuidado. En ge-
neral dicen que acudir a sus reuniones o conferencias
les hace sentir mas enfermos de lo que realmente son.

Los pacientes en lista de espera para trasplante sélo
imaginan un futuro mejor, con un rifién funcionando
adecuadamente y recuperando una vida casi normal. El
resto espera mantener una calidad de vida aceptable,
aunque son conscientes de que el transcurso de los afios
y el avance de su enfermedad provocara su empeora-
miento y finalmente su fallecimiento.

Los pacientes tienen momentos en los que se encuen-
tran desanimados; tratan de vencer la tristeza con el
apoyo de sus familiares y del personal sanitario. A pesar
de todo ello, no se plantean abandonar el tratamiento y
prefieren continuar, son conscientes de que atn pueden
mantener un estado de salud y de calidad de vida acep-
tables. Hablan de situaciones a las que no les gustaria
[legar: necesitar ayuda para las actividades basicas de
la vida diaria o sufrir gran deterioro neuroldgico.

La comunicacién de malas noticias, en concreto la in-
formacioén acerca del fallecimiento de otro paciente en
HD, no se realiza adecuadamente a tenor de lo expre-
sado por los pacientes. Creen que el personal sanitario
prefiere evitar este tipo de comunicaciéon por no en-
tristecerles; otras razones son la carga asistencial o la
falta de formacion del personal sanitario. Los enfermos
prefieren recibir una breve explicacion para evitar ru-
mores y porque les podria servir para prepararse. Todo
ello con naturalidad, sin morbo y respetando la confi-
dencialidad. Esta discrepancia entre lo que el paciente
quiere escuchar y lo que el médico cree que debe expli-
car ya ha sido reflejada en otros estudios?®.

Muestran gran interés en preservar su autonomia, de-
sean recibir informacion y quieren participar en la toma
de decisiones. Consultan con sus familiares y con el per-
sonal sanitario, pero se consideran el protagonista de su
enfermedad y como tal consideran que son ellos mismos
los que tienen la ultima palabra. No quiere decir esto
que se planteen rechazar los tratamientos que el médi-
co propone ya que confian mucho en su indicacién, pero
quieren saber mas de su enfermedad y de las posibili-
dades de tratamiento, para mostrar su acuerdo o bien
matizarlo en base a sus preferencias. Suponer que el

deseo de ser informado y participar en la toma de deci-
siones es propio de otra cultura y que en nuestro entorno
el paciente prefiere que sea el médico el tinico decisor
no se ajusta a la realidad seguin investigaciones como la
presente. La diferencia con otros sistemas de atencion
sanitaria es que atin no hemos integrado los procesos de
comunicacion y de toma de decisiones compartida en la
practica diaria; ni siquiera en los pacientes crénicos con
enfermedades progresivas o que dependan de tratamien-
tos como la dialisis. Se evita abordar temas como el final
de la vida asumiendo que el paciente y su familia prefie-
ren no hacerlo o bien porque creemos que va a tener un
efecto nocivo...cuando en realidad agradecen hablar de
ello e incluso ya lo han hecho en su entorno familiar.

El conocimiento de las Voluntades Anticipadas es es-
caso: tan sélo un paciente tenia un documento de VA
registrado y otros tres conocian el tema. A pesar de
que los pacientes en HD pasan mas de 600 horas al afio
en el hospital, no se fomentan las conversaciones para
conocer su opinién sobre los cuidados que desean reci-
bir en el futuro y sobre todo saber en qué condiciones
preferirian no continuar con la dialisis. Tras recibir una
explicacion acerca del objetivo y ventajas del proceso,
expresan su deseo de conocerlo mejor. Les parece ade-
cuado plantear un proceso de toma de decisiones res-
pecto al final de la vida con un documento especifico.
Varios pacientes entrevistados han hablado ya de estos
temas con su familia pero desconocian la posibilidad de
poder reflejarlo en su historia clinica o bien mediante
documentos especificos, como es habitual en otro tipo
de pacientes crénicos*. Hablar con los pacientes nos
ayudara a conocer si en alguna circunstancia preferi-
rian no continuar con la dialisis*4.

Creen que los médicos y enfermeras no hablan del fi-
nal de la vida porque su objetivo es mejorar su estado
de salud o procurar el trasplante. Dicen que tal vez no
estan formados para hablar de la muerte porque pue-
de ser considerada como un fracaso; ademas les ven
muy atareados como para charlar sobre aspectos que
puedan causar tristeza. A pesar de que han pensado en
qué condiciones no estan dispuestos a continuar con la
dialisis no tienen informacion de como se puede adop-
tar esa decision y los cuidados que recibiran entonces.

En el caso de que el tiempo de supervivencia estimado
fuese corto, habiendo suspendido la dialisis o no, lo mas
importante para ellos es no sufrir, no tener dolor. En
cuanto al lugar escogido para morir con una atencion
adecuada, prefieren su domicilio, salvo que la asisten-
cia requerida suponga una carga para sus familiares o
cuidadores.
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Los sesgos percibidos en la investigacion son: a) sesgos
achacables al investigador: sobrevalorar la informacién
de los participantes mas activos y de mayor nivel cul-
tural quedando menos representada la del resto de in-
formantes b) sesgos introducidos por los participantes:
los informantes responden lo socialmente considerado
como bueno.

Conclusiones

Los pacientes entrevistados confian en el personal sani-
tario que les atiende. Sufren un gran impacto emocional
en la primera etapa del tratamiento con dialisis porque
supone un cambio muy importante en su vida. Muestran
su interés en participar en la toma de decisiones que
afectan a su salud. No reciben una adecuada informacién
de los aspectos relacionados con el final de la vida por-
que se evita dar malas noticias; creen que los médicos se
ocupan de otros aspectos de la enfermedad y carecen de
la formacion adecuada para afrontarlo.

A pesar de presentar una elevada mortalidad, sobre todo
en pacientes de edad avanzada en los que no es posible
el trasplante, no se les ofertan cuidados paliativos. Para
los enfermos lo mas importante es mantener una calidad
de vida aceptable y asi se plantean no continuar con la
dialisis si llegan a ser ser muy dependientes o tengan
gran afectacion neurolégica. Creen adecuado iniciar un
proceso de comunicacién con el personal sanitario y sus
familiares para planificar los cuidados y tratamientos
que desean recibir en el futuro, en particular en el fi-
nal de su vida. Desean que la muerte ocurra sin dolor o
sufrimiento, si es posible con cuidados sanitarios en su
domicilio. Les parece adecuado reflejar sus preferencias
en un documento de Voluntades Anticipadas especifico
para pacientes con IRC-D.

Recomendaciones

Mejorar la formacion del personal sanitario en la
comunicaciéon de malas noticias, toma de decisiones
compartidas y voluntades anticipadas. Integrar los cui-
dados paliativos ya en las primeras etapas del trata-
miento con dialisis. Elaborar recomendaciones sobre
la toma de decisiones en el final de la vida y cuidados
tras la retirada de la dialisis. Implantar la planifica-
cién de cuidados y tratamientos (Voluntades Anticipa-
das) en pacientes con IRC-D.

* Beca: Ayudas a la Investigacion de la Asociacion
Centro de Investigacion de Excelencia en Cronici-
dad KRONIKGUNE (expediente KRONIK11/012)
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