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Resumen

Se han dado muchos pasos dentro del campo legal para facilitar
la comunicacion al final de la vida util, pero los paises mediterra-
neos pueden considerarse como un paso atras. El objetivo de
nuestro estudio de observacion transversal es observar el conoci-
miento de la enfermedad, el conocimiento de los procedimientos
clinicos y las directivas avanzadas en pacientes con enfermeda-
des crénicas progresivas en ltalia. Los métodos: 115 sujetos (23
con esclerosis lateral amiotréfica —ELA—; 30 con insuficiencia car-
diaca crénica —Icc—; 32 con insuficiencia renal crénica —IRC—, y 30
con cancer avanzado —CA-) fueron evaluados en alfabetizacién
de salud, su derecho a estar informado y el significado de Directi-
vas Avanzadas (DA) y de Declaracién Avanzada de Tratamiento
(DAT). Resultados: el 86% de los pacientes reclamo el derecho a
conocer el diagnoéstico y el prondstico y a estar informado sobre
la progresion de la enfermedad. Los pacientes desconocian el
significado de terapia invasiva (52%) y de tratamiento agresivo
(81%). El 72% no conocia el significado de DA y de DAT. El 94%
creia que DA o DAT podrian garantizar, parcial o totalmente, la vo-
luntad del paciente de tomar decisiones sobre el final de su vida
util, con una diferencia de frecuencia en la eficacia de DA o DAT
entre pacientes con ICC y ELA (p = .01). Una vez informado sobre
las definiciones de DA (legalmente vinculante) y DAT (no legalmen-
te vinculante), los pacientes con ELA prefirieron directivas legal-
mente vinculantes, en comparacion con los pacientes con CA y
con ICC (ELA vs IcC p = .005; ELA vs CA p = .001). Los pacientes
con IRC preferirian una propuesta legalmente vinculante, en com-
paracion con los pacientes con IcC (p = .02).

El informar y guiar a los pacientes desde el diagndstico hasta
el final de la vida, debe ser una parte integral de la practica médica.

Palabras clave: enfermedades cronicas progresivas, final de la vida,
directivas avanzadas.

1. Introduccion

La implacable evolucién del conocimiento médico y la incesante
progresion de la tecnologia ha llevado a la necesidad de seguir mo-
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dificando y actualizando (y planificando) la comunicacién sobre el
fin de la vida. Preparar a los pacientes y a sus familias para los
cambios que acompafiaran la progresion de la enfermedad y para
la necesidad de tomar decisiones compartidas, puede evitar trata-
mientos agresivos, procedimientos invasivos e intervenciones inne-
cesarias [1].

La calidad de la informacion de salud, su comunicacion efectiva
entre los pacientes y sus proveedores de atenciéon médica es funda-
mental en la atencién centrada en el paciente [1]. Ademas, la adop-
cién anticipada de la planificaciéon de la atencién médica tiene
pruebas de que influye positivamente en la calidad de la atencién al
final de la vida [2].

En cuanto a las enfermedades crénicas progresivas, incluso si
son incurables y conducen inexorablemente a la muerte, pueden
tener diferentes caminos al final de la vida, que requieren una pat-
ticipacion activa diferente de los pacientes en el proceso de toma
de decisiones de la atencion médica.

En este estudio hemos tomado en cuenta cuatro enfermedades
cronicas cuyo diagndstico provee su pronostico de final de vida. La
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es un trastorno neurodegenera-
tivo que conduce invariablemente a la muerte. Aproximadamente,
el 70% de los pacientes con ELA mueren dentro de los 2 a 5 afios
desde el inicio de los sintomas, debido a la insuficiencia respirato-
ria [3; 4]. En cuanto al prondstico de insuficiencia renal crénica
(IRC), el cuidado al final de la vida y la toma de decisiones clinicas
se deben a un algoritmo complejo que tiene en cuenta las comorbi-
lidades, la edad, los problemas de calidad de vida, la fragilidad y la
evaluacion del estado funcional y la modalidad de dialisis [ 5]; por
otro lado, la ambigtiedad en la estimaciéon del prondstico sigue
siendo un problema importante [6].

Incluso, si en el diagnéstico de insuficiencia cardfaca crénica
(ICC), la trayectoria de la enfermedad en la mente de los pacientes
no se entiende claramente y el prondstico de la enfermedad no
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puede ser definido facilmente por los médicos [7], sus etapas ter-
minales requieren una espinosa “planificacién para lo peor”. Co-
municacién [8]. Entre las enfermedades que se tienen en cuenta, el
cancer avanzado (CA) es el mas estudiado en cuanto a prondstico y
problemas del final de la vida. L.a gestion del final de la vida esta
bien establecida por los procedimientos de cuidados paliativos.

El conocimiento y las expectativas de los pacientes sobre el ma-
nejo del final de la vida constituyen un importante problema clini-
co y de investigacion, en presencia de una heterogeneidad contem-
poranea de la legislacion y una regulacion anticipada de la planifi-
cacion de la atencién en los paises occidentales. US [9; 10] y mu-
chos paises del norte de la UE han hecho grandes avances en el
campo legal para facilitar la comunicacién y las decisiones al final
de su vida, pero los paises del area mediterranea pueden conside-
rarse como atrasados, con excepcion de Espana [11].

En lo que respecta a nuestro conocimiento, la comunicacién en-
tre pacientes, cuidadores y proveedores de atenciéon médica sobre
temas relacionados con el final de la vida es, 2 menudo, un desafio
en Italia, tanto por la falta legal como por la percepcion de los mé-
dicos acerca de las dificultades en la comunicacion al final de la
vida. De hecho, recientemente en Italia, el Senado aprobé definiti-
vamente la Ley sobre Consentimiento Informado y Directivas An-
ticipadas [12; 13].

Aunque hasta ahora la legislacién permitia a los pacientes que
aun podian expresar su opinion rechazar tratamientos médicos,
existia una situaciéon legal compleja con respecto a la autonomia
del paciente cada vez que él/ella no podia comunicarse y/o tomar
una decision por si mismo [14].

El objetivo de nuestra investigacion de observacion transversal
es estudiar el conocimiento de la enfermedad, el conocimiento de
los procedimientos clinicos y las directivas anticipadas en pacientes
con diferentes enfermedades cronicas progresivas en Italia y des-
cribir las posibles diferencias entre los grupos.
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2. Método

2.1 Pacientes y procedimiento

De marzo a julio de 2013, todos los pacientes hospitalizados fue-
ron reclutados consecutivamente. Los criterios de inclusion fueron:
diagnéstico de esclerosis lateral amiotréfica (ELA), insuficiencia re-
nal crénica (IRC), insuficiencia cardfaca crénica (ICC) o cancer avan-
zado (CA); MMSEe>24; comprension efectiva de la lengua italiana
hablada; disponibilidad para participar en el estudio expresado me-
diante consentimiento informado. Los criterios de exclusion fue-
ron: caquexia severa, coma, sedacion, deficiencias cognitivas que
interfieren con el lenguaje y el razonamiento, trastornos psiquiatri-
cos o psicologicos graves antes del inicio de la enfermedad; negati-
va o dificultades para participar en el proyecto.

Tras el consentimiento informado escrito, se consideraron elegi-
bles 115 sujetos (23 con esclerosis lateral amiotrofica-ELA; 30 con
insuficiencia cardiaca cronica-ICC; 32 con insuficiencia renal croni-
ca-IRC y 30 con cancer avanzado-CA). Los pacientes fueron entre-
vistados por un psicologo especialista en un lugar tranquilo (a me-
nudo al lado de la cama), respetando su privacidad. Se ayudo a los
pacientes a compilar la version italiana del cuestionario de calidad
de vida de McGill (MQOL-1It) [15; 16]. Luego se realiz6 una entre-
vista estructurada y, al mismo tiempo, se transcribieron las respues-
tas. Al principio y al final de la evaluacién psicoldgica se evalud el nivel
de ansiedad auto-informado por el paciente (en una escala de
Likert de cinco puntos, desde nada ansioso hasta extremadamente
ansioso). La evaluacion se realizé después de un promedio de una
semana desde la hospitalizacién para permitir que el paciente se
asentara.

El disefio del estudio y el protocolo fueron aprobados por los
comités cientificos locales y la Junta de Revision Institucional (775
CEC) y se ajustaron al cédigo de ética de la Asociacion Médica
Mundial (Declaracion de Helsinki, 1967).
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2.2 instrumentos

El cuestionario de calidad de vida de McGill version italiana (MQOL-1t)
es un instrumento de autoinforme que evalia la Calidad de Vida
(CDV) en pacientes que padecen enfermedades terminales [15; 16].
Consta de 16 elementos que conducen a: cuatro subescalas (sinto-
mas fisicos, bienestar psicolégico, bienestar existencial y apoyo).
Un puntaje total y un puntaje de un solo elemento (PSA) originan
una calificacion general de la calidad de vida de muy malo (0) a
excelente (10). Una revision sistematica sobre la viabilidad de los
instrumentos de medicién adecuados para su uso en cuidados pa-
liativos describi6 que el MOQL tiene los mejores niveles para sus
propiedades de medicién [17].

Se disei6 una entrevista estructurada de 12 elementos para eva-
luar el conocimiento de la enfermedad de los pacientes, el derecho
a estar informado y a dar su consentimiento para los tratamientos.
Las respuestas se basaron en una eleccion de respuestas fijas y ce-
rradas. Las preguntas se presentaron en el mismo orden, lo que ga-
rantiza confiabilidad y comparaciones de datos (ver Apéndice).

2.3 Andalisis de datos

Se realiz6 un analisis estadistico descriptivo de las caracteristicas de
los pacientes, con la muestra dividida en funciéon del diagnostico
predominante (ELA, IRC, ICC, CA) que informaba la media y las des-
viaciones estandar para el MQOL-It y la distribuciéon de frecuencias
de las respuestas de los pacientes a los 12 elementos de la entrevis-
ta estructurad. Los datos categdricos se compararon mediante la
prueba de CHI cuadrada o la prueba exacta de Fisher. El analisis de
varianza probé las diferencias entre los grupos en MQOL-It (dados
los datos distribuidos normalmente). Un valor de p<0,05 se consi-
derd estadisticamente significativo y se realizé una correccion de
Bonferroni para dividir el valor de p (4) critico por el numero de
comparaciones que se realizaron. Para el analisis se utilizé el pa-
quete STATA version 14,
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3. Resultados
Las caracteristicas de los pacientes estan representadas en la Tabla 1.

Apéndice. Temas de la entrevista estructurada

Elemento 1 Los pacientes tienen derecho a la verdad con respecto a su
enfermedad.

Elemento 2  Es apropiado que el médico informe a los pacientes sobre la evolucion
de su enfermedad.

Elemento 3  Usted esta al tanto de la evolucion de su enfermedad (nada, en
absoluto; suficiente, se necesita mas informacion; no necesito mas
informacién.

Elemento 4  Ha recibido suficiente informacioén sobre sus derechos en los entornos
sociales y laborales (por ejemplo, discapacidad legal).

Elemento 5 Cree que el tiempo dedicado a comunicarle su diagnéstico fue
adecuado.

Elemento 6 Piensa que la informacion recibida sobre el diagndstico y el progreso
de la enfermedad sera util para futuras elecciones.

Elemento 7  Segun usted, “terapia intensiva” significa:

a) Un procedimiento que implica la implementacion de cualquier acto
invasivo (es decir, la insercion de un dispositivo de instrumento
meédico (por ejemplo sonda, catéter, etc., en el cuerpo), de forma
natural o artificial (por ejemplo, inyeccion, incision, etc. para
diagndstico/terapia. Propdsito terapéutico (respuesta correcta).

b) El uso de medios agresivos que podrian ser perjudiciales para la
salud del paciente.

c) Una operacién que conlleva la eliminacién de partes del cuerpo.

Elemento 8 Segun usted, “tratamiento médico agresivo” significa:
a) La terapia infligida a los pacientes a pesar de su consentimiento o el
consentimiento de sus familiares.
b) Terapia de alto riesgo realizada por personal no calificado.
c) Implementacién de tratamientos que resultaron ineficaces en
relacién con el objetivo perseguido (respuesta correcta).

Elemento 9 ;Conoce el significado de estas expresiones? Directivas anticipadas y
Declaracién anticipada de tratamientos.
La definicion de AD y ADT es proporcionada por el entrevistador.
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Elemento 11

Elemento 12

Elemento 10 Ahora que conoces el significado de AD y ADT, ¢ crees que podrian ser
herramientas que garanticen la voluntad del paciente para tomar una
decisién con respecto al final de su vida?

Si éste es el caso, ¢ cual de éstos dos considerarias ético y juridicamente
adecuado?

En el momento presente, ¢sientes que te gustaria hablar sobre ellos con
su meédico u otros profesionales de la salud?

Tabla1.
Caracteristicas de la muestra

ELA IRC ICC CA Total
(n=23) (n=32) (n=30) (n=30) (n=115)

Edad (afios) 60.2 (+8.8) 62.6 (+15.4) 71.4(£9.1) 70.7 (£9.9) 66.2(10.8)
Género
Masculino 7 (30%) 19 (59%) 26 (87%) 18 (60%) 70 (61%)
Femenino 16 (70%) 13 (41%) 4 (13%) 12 (40%) 45 (39%)
Estado civil

Casado/concubino 16 (69%) 19 (59%) 14 (47%) 14 (47%) 63 (55%)

Soltero 2 (9%) 5 (16%) 7 (23%) 5 (17%) 19 (16%)

Viudo/Viuda 3 (13%) 6 (19%) 7 (23%) 8 (27%) 24 (21%)

Divorciado 2 (9%) 2 (6%) 2 (7%) 3 (10%) 9 (8%)
Edu:z‘;‘;ﬂ_"e o 13 (56%) 16 (47%) 20 (66%) 26 (87%) 75 (65%)

it d'e gachmerato 9 (40%) 14 (44%) 9 (30%) 4 (13%) 36 (31%)

1 (4%) 2 (6%) 1 (4%) 0 4 (3%)

Situacion laboral

Empleado 4 (17%) 15 (47%) 1 (3%) 0 20 (17%)

Desempleado 19 (83%) 17 (53%) 29 (27%) 30 (100%) 95 (83%)
Religion

Catdlica 18 (78%) 29 (91%) 29 (97%) 28 (93%) 104 (90%)

Agnéstica/ateo 3 (13%) 3 (9%) 1 (3%) 1 (3.5%) 8 (7%)

Otras 2 (9%) 0 0 1 (3.5%) 3 (3%)

Las variables categoricas se presentan como ndmeros y porcentajes entre paréntesis.
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Necesidad de ser informado por el equipo médico sobre la evolucidn de su enfer-
medad, incluso si su prondstico era malo (elemento 2). En cuanto a la informa-
cién sobre los derechos sociales y laborales (elemento 4), los pacientes con Icc
se sintieron menos informados sobre los derechos sociales y laborales que los
otros grupos (ICC vs ELA p = .01; ICC vs IRC p = .04; ICC vs CA p = .03). Ademas, se
encontraron diferencias relevantes sobre cuanto tiempo se debe dedicar a comu-
nicar el diagnéstico y proporcionar a los pacientes informacién sobre su enferme-
dad (elemento 5). Los pacientes con ELA fueron los més satisfechos (74%), mien-
tras que los que tenian Icc los menos satisfechos (43%) (ELA frente a cA p = .05;
Icc frente a CA p = .01). Con respecto a la utilidad para futuras elecciones de la
informacion recibida (elemento 6), los pacientes con ELA (74%) y IcC (80%) decla-
raron que la informacién recibida sobre el diagndstico y el progreso de la enfer-
medad habia sido util para tomar decisiones sobre las elecciones posteriores, en
comparacién con los pacientes con CA (47%) e IRC (50%) (ELA vs CA p = .001; IcC
vsIRC p =.03; ICC vs CA p =.01).

En cuanto a la ansiedad autoinformada, el 93% de los pacientes
declararon un nivel de ansiedad entre nada o poco (no surgieron
diferencias estadisticamente significativas entre las dos evaluacio-
nes) en ambas evaluaciones.

Las puntuaciones MQOL-It se informan en la Tabla 2.

Tabla 2.
Puntuaciones MQOL-It para cada grupo de pacientes (media * DS)
MQOL-It ELA IRC ICC CA F-valor p-valor
Sintomas fisicos 5.3+2.08# 71+19 6.9+1.9 6.0£2.3 4.45 0.005
Bienestar 6.5¢1.5 6.9+2.0 6.6£2.2 56+2.1 2.20 Ns
psicolégico
Bienestar 74413 7.5£1.9 7.3t16 6.6+1.8 1.79 Ns
existencial
Apoyo 8.4+1.3 7.5£2.0 7.881.7 8.2+1.9 1.27 Ns
Puntuacion total 6.9+1.0 7.3t15 7.2+15 6.6+1.5 1.26 Ns
Puntuacién de
un solo 6.1+2.4 6.7+2.4 6.3+24 6.3+2.7 1.31 Ns
elemento

Comparaciones post-hoc de Bonferroni : §ELA vs IRC p=.002; # ELA vs ICC p=.006

En cuanto a la calidad de vida, se encontraron diferencias signi-
ficativas entre los grupos, en relaciéon con la subescala de sintomas
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fisicos: las comparaciones post hoc de Bonferroni mostraron una di-
ferencia significativa entre los pacientes con ELA y los grupos con
IRC y ICC (p = .002 y p = .006 respectivamente).

Las frecuencias de respuesta en la entrevista estructurada de 12
clementos se informan en las Tablas 3 y 4. Los valores superiores
al 40% estan representados en negrita. En cuanto a la conciencia
de la evolucién de la enfermedad (elemento 3), surgieron diferen-
cias estadisticamente significativas entre los pacientes con ICC y CA

Tabla3.

Respuesta frecuenciasy porcentajes (entre paréntesis) en la entrevista estructurada (elementos 1-2-4-5-6-9-10-12)

Suficiente, mas informacién es

No, en absoluto N
necesaria

No necesito mayor informacion

ELA IRC ICC CA ELA IRC ICC Ca ELA IRC ICC CA

3. Enterados dela evoluciénde la

enfermodad 0 1(3) 4(13) 1) 5(22) 14(44) 14(47) 8(27) 18(78) 17(53) 12(40) 21(70)
En desacuerdo contodo/noenlo | De acuerdo De acuerdo
absoluto parcialmente/Parcialmente completamente/Completamente
ELA IRC ICC CA ELA IRC ICC CA ELA IRC ICC CA

1. Derecho a laverdad,

independientemente de su 0 0 0 0 5(22) 7(22) 4(13) 4(13) 18(78) 25(78) 26(87) 26(87)

enfermedad

2. Adecuado si el médico informa

alos pacientesdelaevolucionde | ) 4 (151 4(13) 5(17) 9(39) 6(19) 5(17) 6(20) 13(56) 22(69) 21(70) 19(63)

la enfermedad, inclusosi el
prondstico es desfavorable

4. Haber recibido suficiente
informacion sobre los derechos 2(9) 4(13) 12(40) 4(14) 5(22) 11(34) 8(26) 7(23) 16 (69) 17(53) 10(34) 19(63)
socialesy laborales

5. Tiempo apropiado dedicadoala

comunicacién diagnéstica 14 16 3010 2(7) 5(22) 14(47) 14(47) 6(20) 17(74) 17(53) 13(43) 22(73)

6. Utilidad de la informacién sobre
el diagnésticoy evoluciéndela
enfermedad para futuras
elecciones

0 1(3) 1(3) 8(26) 6(26) 15(47) 5(17) 8(27) 17 (74) 16(50) 24 (80) 14 (47)

9. Conocimiento de las directivas
anticipadas (DA)y de la
declaracién Anticipada de
Tratamientos (DAT)

16 (70) 19(60) 23(77) 25(83) | 6(26) 11(34) 6(20) 5(17) 1(4) 2(6) 1(3) 0

10. éPodria DA o DAT garantizarla
voluntad del paciente para tomar
decisiones con respectoal fin de
suvida?

1(4) 1(3) 2(6) 3(10 16(70) 16(50) 9(30) 13(43) 6(26) 15 (47) 19 (64) 14 (47)

12. Necesidad percibida de hablar
sobre DAy sobre DAT con su
médico u otro profesional de
salud

10 (43) 14 (44) 20 (67) 22(73) 9(39) 8(25) 2(6) 6(20) 4(17) 10(31) 8(27) 2(3)

Porcentajes arriba de 40% son presentados en letras negras.
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Frecuencias y porcentajes de respuest:: ::: ‘:J.aréntesis) en la entrevista estructurada
(elementos 7-8-11)
ELA IRC ICC CA ELA IRC ICC CA

correcto incorrecto p-valor
Conocimiento de
7. Terapiainvasiva | 5 (22) 2269) | 17(57) | 11(37) | 18(78) 10(31) | 13(43) | 19(63)| .002
8. 2’:::2;\‘/2”“’ 626 | 1031 | 4¢13) | 2 | 1778 | 22(9) | 26(87) (Sg) Ns
11. Preferencia de DA* DAT®

12(52) | 1444) | 5(18) | 3(10) | 10(44) 17(53) | 24(82) (5(75) 0007

Los porcentajes arriba de 40% son expresados en negro.

*DA: Directrices avanzadas (vinculacidn legal); ° DAT: declaracién avanzada de tratamiento
(no legalmente vinculante)

Comparado con pacientes de ICC (p = .02).

(p = .05) y entre los pacientes con ICC y ELA (p = .01). Los pacien-
tes con ICC informaron con més frecuencia sobre la necesidad de re-
cibir mas informacién sobre su enfermedad en comparacién con
los pacientes con CA y ELA, que con mas frecuencia declararon que
no necesitaban mas informacién sobre su enfermedad.

Casi todos los pacientes reclamaron el derecho de todos a conocer
el diagnostico y el prondstico, y a ser informados sobre su progre-
so sin diferencias significativas entre los grupos (elemento 1).

Las variables continuas se presentan como media T DS;

En cuanto a la comprension y el conocimiento de los pacientes
sobre su salud, surgi6 lo siguiente. En cuanto al conocimiento so-
bre los procedimientos clinicos, mas del 60% de los pacientes, in-
dependientemente de su diagnéstico, desconocian el significado de
la terapia invasiva, asi como el tratamiento agresivo. En cuanto al
conocimiento sobre terapia invasiva (elemento 7), los pacientes
con IFC y con ICC estaban mas acostumbrados a estas definiciones
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en el 69% y el 57% de los casos, respectivamente. LLos pacientes
con ELA proporcionaron respuestas incorrectas con mayor fre-
cuencia en comparacion con los otros grupos (ELA #s IRC p =
.0005; ELA »s 1CC p = .01; ELA »5s CA p = .005). No surgieron dife-
rencias significativas entre los grupos con respecto al conocimien-
to de los tratamientos agresivos (elemento 8), con mas del 70% de
los pacientes que proporcionaron respuestas incorrectas. Ademas,
en general, mas del 70% desconocia el significado de las directivas
anticipadas y la declaracion anticipada de tratamiento (elemento 9)
sin diferencias significativas entre los grupos. La mayoria de los pa-
cientes crefan que DA o DA podrian garantizar, parcial o totalmen-
te, la voluntad del paciente de tomar decisiones sobre el final de la
vida (elemento 10), con una ligera diferencia de frecuencia en la
eficacia de DA o DAT entre pacientes con ICC y ELA (p = .01). En
cuanto a la necesidad de hablar con los profesionales de la salud
acerca de la DA o la DAT, surgieron diferencias entre los pacientes
con ICC y ELA (p = .005) y los pacientes con la ICC estaban menos
motivados para profundizar los problemas de la DA o DAT.

Finalmente, una vez informados sobre las definiciones de las di-
rectrices anticipadas (legalmente vinculantes) y la declaracién anti-
cipada de tratamiento (no legalmente vinculante) (elemento 11),
los pacientes con ELA preferirfan una formulacién de directrices
anticipadas que sean legalmente vinculantes, en comparaciéon con
los pacientes con CA y con ICC, que preferiria una formulacion in-
dicativa y no vinculante (ELA »5s ICC p = .005; ELA 25 CA p = .001).
Los pacientes con IRC preferirfan también la propuesta legalmente
vinculante.

4. Discusion

La invariabilidad de los niveles de ansiedad, que permanecieron ba-
jos, confirma que el contenido de la entrevista no tuvo un impacto
negativo en el bienestar de los pacientes y, por lo tanto, las respues-
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tas pueden considerarse validas. En cuanto a la calidad de vida
(MOQL-It), la ELA result6 ser la enfermedad mas impactante en los
sintomas fisicos informados, mientras que no surgieron otras dife-
rencias entre los grupos. La significativa menor calidad de vida en
los pacientes con ELA podria estar relacionada con las caracteristi-
cas de los sintomas objetivos o con una percepcion subjetiva dife-
rente de los sintomas, debido a un conocimiento mais extenso del
pronostico de la enfermedad. Se necesitan mas estudios sobre este
tema. En cuanto a ELA y IRC, nuestros pacientes informan que los
niveles de calidad de vida se superponen principalmente a los datos
informados previamente [18; 19] mientras que los pacientes con
CA se refieren a una mayor calidad de vida en comparacién con
China, Hong Kong y Taiwan [20; 22].

Por otro lado, la comparacion de datos podtia ser invalidada por
la progresion de diferentes etapas de la enfermedad vy las diferen-
cias en la organizacién del bienestar y los entornos de atencion cli-
nica. En lo que respecta a ICC, en cuanto a lo mejor de nuestro co-
nocimiento, no se han publicado datos previamente. Como se
mostrd anteriormente en la literatura también en nuestro estudio,
el MOQL result6 ser un instrumento de sonido [16; 21], permitien-
do diferenciar entre distintas poblaciones. Teniendo en cuenta los
cambios sustanciales en todo el mundo debido a la migracién y la
creciente complejidad de los pafses multiculturales caracterizados
por diferentes origenes étnicos minoritarios, se necesitan mas estu-
dios sobre la calidad de vida considerando la enfermedad y las di-
ferencias culturales.

Nuestros pacientes, incluso si se ven afectados por enfermeda-
des que dafan la vida cotidiana de muchas maneras, comparten un
acuerdo general sobre la necesidad de estar debidamente informa-
dos, tanto en el diagnéstico como en su progreso y evolucion. Su
derecho a aumentar el conocimiento de la enfermedad y su manejo es
claro en su mente y el marco se amplia cuando se investiga sobre
los derechos sociales también. De hecho, aunque en porcentaje po-
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demos encontrar diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos, los derechos de informacién se consideran relevantes en un
alto porcentaje de nuestra muestra, reconociendo el papel del cono-
cimiento en el apoyo a las elecciones futuras. Ademas, es posible
identificar, a partir de las respuestas estadisticamente significativas
a la entrevista, dos grupos de pacientes, a saber, ICC y ELA, que di-
fieren en la evolucion de la conciencia de la enfermedad y la infor-
macioén recibida sobre sus derechos (elementos 3 y 4), con respec-
to a la importancia de la terapia invasiva (elemento 7) y las opinio-
nes sobre la directiva anticipada (elementos 10, 11, 12). Esta oposi-
cion entre los dos grupos puede ser reflejada en la diferencia entre
ellos, y también en los sintomas fisicos informados por los dos
grupos al cuestionario de McGill. Otros dos grupos de enfermeda-
des (CA y IRC) relacionan respuestas sustancialmente diferentes
acerca de la utilidad de la informacién recibida (elemento 6), la im-
portancia de la terapia invasiva (elemento 7) y la eleccion de las
directivas anticipadas (elementos 11 y 12). Una hipdtesis que expli-
ca las diferentes respuestas de los pacientes sobre los problemas
del final de la vida puede depender de las diferentes vias terapéuti-
cas de diagnostico involucradas en las enfermedades investigadas.
Teniendo en cuenta esto, las respuestas contradictorias y apa-
rentes caracterizaron a nuestros pacientes: por un lado, enfatizaron
la necesidad y su derecho a estar informados, pero, por otro lado,
su conocimiento sobre la salud parecia escaso en temas importan-
tes relacionados con la gestion del final de la vida. Mas de la mitad
de nuestros sujetos, independientemente del diagnéstico, no pudie-
ron describir lo que eran las terapias invasivas, los tratamientos
agresivos y las directivas anticipadas o las declaraciones anticipadas
de tratamiento. Ademas, una vez mejor informados, la mayoria de
los pacientes crefan que DA o DAT podrian garantizar parcial o to-
talmente la voluntad del paciente de tomar decisiones sobre el final
de la vida. Incluso si las habilidades de comunicacién mejoraron
entre los profesionales de la salud en las ultimas décadas y la litera-
tura sobre este tema ha crecido, todavia no existe informacién de
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salud adecuada sobre los procedimientos terapéuticos y las herra-
mientas que pueden permitir al paciente ser un protagonista activo
en el manejo de la enfermedad al final de la vida. En nuestra opi-
nién, estas contradicciones sélo pueden ser aparentes: pensando
abstractamente que serfa mejor saber como punto de vista general,
es diferente a transponer en la vida real como “lo que quiero saber,
a fin de decidir lo que quiero que se me haga al final de la vida”.
Cuando esto sucede, en nuestra cultura mediterranea, a menudo
los pacientes delegan decisiones a familiares y comparten decisio-
nes dentro de la familia, y no como un solo individuo [11; 23].
Ademas, es bien sabido que los pacientes pueden cambiar de opi-
nién acerca de la toma de decisiones sobre el tratamiento y las pre-
ferencias individuales sobre los problemas del final de la vida en el
curso de la enfermedad [24].

Al final de la vida, los problemas de planificacién de la atencion
avanzada se sienten fuertemente. La atenciéon médica adecuada no
puede separarse ni por una buena comunicaciéon médico-paciente ni
por informacién precisa. La derivacion temprana de pacientes que
sufren enfermedades crénicas progresivas a un equipo de cuidados
paliativos puede ser, a menudo, apropiada. Los cuidados paliativos
basados en la comunidad, o a través de contactos del hospital, deben
proceder en asociaciéon con otras especialidades involucradas. La
declaracion anticipada de tratamiento puede ayudar a evitar el tra-
tamiento excesivo o el abandono terapéutico y/o el abandono del
paciente. Ademas, la ausencia de efectos adversos de la planificacion
avanzada de la atencion en los resultados psicosociales es notable.
Los pacientes o las familias que participan en PCA no informaron
mas estrés, ansiedad o depresion en comparacioén con los pacientes
o las familias que no participaron [2]. En nuestro contexto, mu-
chos problemas culturales, religiosos, legales y éticos estan mas alla
de este punto muerto [25; 26]. Incluso, si Italia también tiene re-
cientemente una nueva legislacion sobre los paises PCA, aun asi la
implementacién de esta nueva perspectiva basada en cuestiones le-
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gales sera un viaje dificil [13]. Sin embargo, cuando se alcance este
objetivo, todavia se encontraran muchas dificultades debido a las
caracteristicas intrinsecas de las discusiones sobre el final de la
vida. El TAD debe ser la culminacién de un proceso que implique
responsabilidad a la persona interesada, al médico y al administra-
dor, y no debe reducirse a la firma de un consentimiento. La utili-
dad de la TAD se puede alcanzarse como resultado de un enfoque
multidisciplinario que incluye una comunicacién precisa sobre la
enfermedad, el prondstico y las opciones de tratamiento, y que re-
quiere la capacidad de reflexionar sobre los valores morales, para
identificar necesidades y prioridades, teniendo en cuenta el alcance
y los limites de la relacion terapéutica. La expresion de la voluntad
es la culminacién de un proceso de informacioén gradual y persona-
lizada, que forma parte de la relacién terapéutica entre el equipo
multi-profesional y el paciente. A través de entrevistas de segui-
miento, posiblemente respetando los tiempos personales, se ayuda
al paciente y a los miembros de la familia a tomar conciencia del
problema, evaluar alternativas y expresar su decision.

El respeto al TAD es necesario pero no suficiente para asegurar
la mejor decision. Tanto el médico como el paciente estan com-
prometidos en una relacion que no puede reducirse a un mero re-
chazo/aprobacion del tratamiento propuesto, como en el caso del
consentimiento informado. Finalmente, no deben descuidarse las
visiones del mundo y los significados culturalmente diferentes aso-
ciados con la salud, la enfermedad y la muerte, lo que lleva a un
proceso de planificacion compartido y activo sobre el tratamiento
de las enfermedades cronicas en su etapa avanzada, respetando la
autonomia del paciente y, si es necesario, respetando su eleccion
individual de abdicar la autonomia a otra persona importante del
entorno familiar del paciente [23].

Nuestro estudio presenta algunas limitaciones, en primer lugar
su pequefio tamafio de muestra. Sin embargo, su fuerza radica en
la naturaleza transversal de su disefio, presentando, como pocos es-
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tudios lo hacen, datos transversales de cuatro enfermedades
diferentes.

5. Conclusiones

El manejo progresivo de la enfermedad crénica requiere la partici-
pacion activa de los pacientes y sus cuidadores en el proceso de
toma de decisiones de la atencién. Es esencial informar y guiar a
los pacientes y sus familias en este proceso desde el diagnéstico
hasta el final de la vida. Incluso, si la importancia de identificar los
objetivos y preferencias de los pacientes esta bien establecida, el
camino de la comunicacion al final de la vida, a menudo esta pavi-
mentado con dificultades y no se pueden reconocer reglas generales:
caracteristicas de la enfermedad, educacion de la salud, pertenencia
de cortes y aspectos socioculturales que pueden implicar diferencias en
el conocimiento y en las expectativas sobre los problemas del final
de la vida y sobre la utilidad de la Declaracion Avanzada de Trata-
miento. Las razones para la utilizacién limitada de los medios dis-
ponibles para documentar los deseos al final de la vida, sigue sien-
do un tema importante en una discusion que merece estudios adi-
cionales.

Mensajes para llevar a casa. Sugerencias para la prictica clinica

Los pacientes afectados por enfermedades crénicas progresivas
deben participar mas activamente en el proceso de toma de deci-
siones de la atenciéon médica, incluso si su nivel de educacion en la
salud es baja. Una vez mejor informados sobre los problemas del
final de la vida, la mayoria de los pacientes entrevistados crefan que
el DA o el DAT podrian garantizar la voluntad del paciente para to-
mar decisiones sobre el final de la vida. Se debe incorporar un en-
foque de cuidados paliativos en el plan de atencion para pacientes
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y cuidadores desde el momento del diagnostico cuando se trata de
una enfermedad cronica progresiva.

Es importante iniciar discusiones sobre las decisiones al final de la
vida, siempre que el paciente pregunte o abra el tema.

El paciente debe ser informado sobre los aspectos legales rela-
cionados con la DAT y debe recibir apoyo para nombrar a un repre-
sentante de atencion médica.
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