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Introduccioén y objetivos. Investigar en pacientes con
insuficiencia cardiaca atendidos en urgencias su conoci-
miento de las posibilidades evolutivas y del testamento
vital (TV) y su predisposicion a redactarlo.

Métodos. Estudio transversal con inclusion prospecti-
va y consecutiva, multicéntrico, sin intervencion. Se con-
signaron caracteristicas clinico-demograficas de cada
paciente y, tras el control de sus sintomas, se realizé una
encuesta acerca de aspectos de conocimiento y opinién
de su enfermedad. Como variables dependientes, se
consideraron tener buen conocimiento objetivo de su en-
fermedad y la predisposicién a redactar un TV. Se inves-
tigaron los factores asociados.

Resultados. Se incluyé a 309 pacientes: el 79% se
consideraba subjetivamente bien informado, el 51,5%
lo estaba realmente, el 39,8% desearia mas informacién
y el 54,7%, participar mas en la toma de decisiones; el
13,3% sabia en qué consistia un TV; al 4,9% su médi-
co le habia informado y el 28,8% se mostraba partida-
rio de redactarlo. Estar objetivamente bien informado y
estar dispuesto a redactar un TV se asociaron de forma
reciproca e independiente; ademas, con la primera va-
riable se asociaron el ingreso en intensivos, considerarse
bien informado y haber participado suficientemente en la
toma de decisiones, y con la segunda, tener menos de
75 afos, desear mas informacion, saber en qué consiste
el TV y el centro de procedencia.

Conclusiones. El conocimiento de los pacientes con
insuficiencia cardiaca respecto a sus posibilidades evolu-
tivas es subdptimo, como también lo es su conocimiento
del TV y su predisposicion a redactarlo. Debe mejorarse
la informacién de estos aspectos como parte esencial de
la relacion médico-paciente.
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Knowledge About Disease Course and Living
Wills Among Patients With Heart Failure

Introduction and objectives. To determine the level of
knowledge about possible disease outcomes and living
wills among patients with heart failure (HF) treated in an
emergency department and to evaluate their willingness
to draw up a living will.

Methods. This cross-sectional, multicenter, non-
interventional, prospective study included a consecutive
series of patients. Patients’ demographic and clinical
characteristics were recorded. Once their symptoms
were under control, patients were interviewed about their
knowledge of and opinions about HF. The dependent
variables were a good objective understanding of the
disease and awillingness to draw up aliving will, and factors
associated with these variables were investigated.

Results. The study included 309 patients: 79%
considered themselves well-informed, 51.5% really were
well-informed, 39.8% wanted more information, and
54.7% wanted to participate more in decision-making. In
addition, 13.3% knew what living wills involved, 4.9% had
received information about them from their doctor, and
28.8% agreed to draw one up. There was an independent
association between being objectively well-informed and
willingness to draw up a living will. Moreover, the former
was associated with admission to intensive care, feeling
well-informed, and having participated sufficiently in
decision-making; the latter with age <75 years, wanting
more information, understanding what a living will involved,
and the referral center.

Conclusions. The knowledge possessed by HF patients
about the natural history of their disease was suboptimal,
as was their knowledge about living wills and their
willingness to draw one up. Providing better information
about these issues is an essential part of the doctor-
patient relationship.

Key words: Living will. Heart failure. Ethics. Emergency
department.
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ABREVIATURAS

HCB: Hospital Clinic de Barcelona.

HCSCM: Hospital Clinico San Carlos de Madrid.
HGA: Hospital General de Alicante.

TV: testamento vital.

UCI: unidad de cuidados intensivos.

INTRODUCCION

La insuficiencia cardiaca es un sindrome de ele-
vada prevalencia, especialmente en las personas de
edad avanzada. Esto es asi debido al mayor enveje-
cimiento de la poblacion en los paises desarro-
llados, la elevada prevalencia de las cardiopatias
(especialmente la isquémica) en este segmento po-
blacional y que la insuficiencia cardiaca, indepen-
dientemente de su etiologia, es su forma evolutiva
final. Desde un punto de vista epidemiolodgico, su
pronostico puede establecerse de forma bastante fi-
dedigna. Asi, se calcula que un 50% de los pacientes
fallecen a los 4 anos del diagndstico y que para
quienes tienen limitadas las actividades basicas de
la vida diaria, la mortalidad durante los 30 dias si-
guientes a un episodio de descompensacion aguda
alcanza el 16%'.

Este contexto, enfermedad de evolucidon progre-
siva y pronostico conocido, es el escenario ideal
para que el paciente reciba una informacion ex-
haustiva de la evolucion de su enfermedad y pueda
participar, de forma tranquila y meditada, en deci-
siones importantes que atafien a las intervenciones
y los cuidados médicos al final de la vida. La expre-
sion ultima y mas elaborada de este proceso seria
que el paciente redacte un documento de volun-
tades anticipadas o testamento vital (TV). Dicho
documento es el instrumento legal por el cual un
paciente puede dejar constancia de su voluntad res-
pecto a la toma de decisiones al final de sus dias en
el supuesto de que, llegado ese momento, ¢l no pu-
diera expresarlo. En Espafia, la regulacion legal de
este proceso se inici6 en Cataluia en 2001° y, a dia
de hoy, se ha establecido ya en la practica totalidad
de comunidades auténomas y a escala nacional.
Sin embargo, no parece que este sea un proceso
arraigado en nuestra sociedad en general y entre los
pacientes cardidpatas en particular. Asi, en una re-
ciente revision publicada en estas mismas paginas,
no se identificaba ningtin estudio espanol entre an-
cianos con cardiopatia terminal que abordara la au-
tonomia del paciente y el testamento vital’. Por otra
parte, desde la perspectiva de la Medicina de Ur-
gencias y Emergencias, en la que a menudo se
atiende a pacientes con insuficiencia cardiaca des-
compensada y, con frecuencia, se toman decisiones

rapidas con un gran componente ético, tampoco se
percibe, al menos subjetivamente, que se haya dado
una informacion adecuada en la mayoria de los ca-
sos®!3, Por ello, el presente estudio investiga, en los
pacientes con insuficiencia cardiaca, cual es el grado
de conocimiento del caracter evolutivo de su enfer-
medad, de la posibilidad de redactar un TV, asi
como su predisposicién a hacerlo. Ademas se pro-
fundiza en los factores asociados a un buen conoci-
miento de la enfermedad y la predisposicion a re-
dactarun TV.

METODOS

Se trata de un estudio transversal con inclusion
prospectiva de pacientes, sin intervencion y multi-
céntrico. Se realizo en tres servicios de urgencias de
hospitales terciarios espafioles: el Hospital Clinic de
Barcelona (HCB), que cubre una poblacion de unos
500.000 habitantes y atiende unas 120.000 urgencias
anuales; el Hospital General de Alicante (HGA),
con una poblacién de 270.000 y 106.000 urgencias,
y el Hospital Clinico San Carlos de Madrid
(HCSCM), con una poblacién de 500.000 y 150.000
urgencias.

Durante dos periodos de 3 meses cada uno (de 1
de enero a 31 de marzo de 2009 y de 15 de enero a
14 de abril de 2010), se recogio a todos los pacientes
consecutivos atendidos de las 8.00 a las 15.00 de
lunes a viernes (horario de trabajo de los autores)
cuyo diagnostico principal fue de insuficiencia car-
diaca aguda. El diagnostico de insuficiencia car-
diaca se acepto si ya estaba establecido en ingresos
previos a través de una clinica compatible segin los
criterios de Framingham!*. Se incluy6 también a los
pacientes que, aun no habiendo llegado a urgencias
en dicho horario, se hallaban entonces en el area de
observacion del servicio de urgencias. Los criterios
de exclusion fueron los siguientes: primer episodio
de insuficiencia cardiaca, incapacidad cognitiva
para responder al cuestionario o negativa a parti-
cipar en el estudio. Las entrevistas se realizaron de
forma privada e individualizada, una vez el paciente
se habia estabilizado y antes de proceder al alta o
ingreso. El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica e Investigacion Clinica del HCB.

De los pacientes incluidos en el estudio, se con-
signaron las siguientes variables clinico-demogra-
ficas: edad, sexo, nivel de estudios terminados, es-
tado civil, tipo de convivencia en domicilio, numero
de personas en el domicilio y si se habian producido
ingresos previos en el hospital o en unidades de cui-
dados intensivos (UCI). Se realizaron doce pre-
guntas a través de un cuestionario oral conducido
por uno de los investigadores. Se realizd una re-
union previa entre los investigadores de los tres cen-
tros para unificar los criterios de inclusion, la dina-
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mica de la entrevista y el tipo de informacion que
facilitar, de manera que el cuestionario se realizara
de la forma mas homogénea posible. Las primeras
cuatro preguntas hacian referencia al grado de in-
formacién objetiva que habia recibido el paciente
acerca de la posible evolucién de su enfermedad; las
cuatro siguientes, a su percepcidén subjetiva y sus
deseos especificos de informacién y participacion, y
las cuatro ultimas, al TV. Once de estas doce pre-
guntas se estructuraron para una respuesta dicoto-
mica (si/no):

1. Los médicos me han explicado que la enfer-
medad que padezco es cronica.

2. Los médicos me han explicado que mi enfer-
medad es evolutiva.

3. Los médicos me han explicado que mi enfer-
medad puede requerir ingreso en una UCIL.

4. Los médicos me han explicado que mi enfer-
medad puede necesitar de ventilacién mecanica.

5. Me considero bien informado respecto a la
evolucion de mi enfermedad.

6. Desearia tener mas informacion de la que he
tenido.

7. Considero que he participado en la toma de
decisiones médicas acerca de mi enfermedad.

8. Desearia tener mas participacion en la toma de
decisiones acerca de mi enfermedad que la que he
tenido.

9. Conozco y sé en qué consiste el TV.

10. Los médicos me han explicado qué es y en
qué consiste el TV.

11. Soy partidario de realizar un TV en el futuro.

Finalmente, en la duodécima pregunta, cuya res-
puesta no era dicotomica, sino abierta, se pregunto:
[a quién designaria como representante en su TV?
Antes de contestar a las ultimas dos preguntas, el
entrevistador explicaba en profundidad al paciente,
siguiendo un guion previamente acordado entre los
centros, en qué consiste el TV, su finalidad y su me-
canismo de elaboracion.

Se definieron dos variables dependientes. La pri-
mera se referia al buen conocimiento de la enfer-
medad. Asi, siguiendo la metodologia aplicada en
estudios anteriores'>!%, se establecio que el pa-
ciente tenia un buen conocimiento de las caracte-
risticas de cronicidad y las posibilidades evolutivas
de la enfermedad si contestaba afirmativamente al
menos tres de las primeras cuatro preguntas.
Como segunda variable dependiente, se considerd
la predisposicion del paciente a redactar el TV des-
pués de haber recibido las explicaciones oportunas
(pregunta 11). Los datos clinico-epidemiologicos,
las demas respuestas de la entrevista y el centro en
el que se reclutd al paciente se consideraron varia-
bles independientes.
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Las variables se expresaron como media * des-
viacién estandar si eran cuantitativas y en porcen-
tajes si eran cualitativas. La comparacion entre
grupos se realiz6 mediante la prueba de la t de Stu-
dent para las variables cuantitativas y mediante la
prueba de la %*> (o la prueba exacta de Fisher
cuando los efectivos calculados fueron < 5) para las
variables cualitativas. En las tablas con distribucion
superior a 2 X 2, se unieron categorias para dicoto-
mizar todas las variables. En el caso de la edad, el
corte se hizo a los 75 afios, ya que esa edad es lo
que define al paciente geriatrico. Se realizd un ana-
lisis multivariable mediante un modelo de regresion
logistica binaria utilizando el método «introducir»,
y se incluyeron en el modelo todas las variables que
obtuvieron un valor de p < 0,05 en el analisis univa-
riable. La bondad del ajuste se estim6 mediante el
test de Hosmer-Lemeshow mediante el calculo de y?
de una tabla de frecuencias observadas y esperadas
del tipo 2 x g, en el que g es el numero de grupos in-
cluidos en el andlisis multivariable. Se calcularon
las odds ratio (OR) para las variables indepen-
dientes, y se considerd estadisticamente significa-
tivas las variables con p < 0,05 e intervalo de con-
fianza (IC) de la OR que excluyera el valor 1.

RESULTADOS

Del total de 382 pacientes que se identifico como
elegibles, finalmente se incluyo en el estudio a 309
(fig. 1), de los que 103 (33,3%) procedian del HCB,
108 (35%) del HGA y 98 (31,7%) del HCSCM.

Las caracteristicas de estos pacientes se presentan
en la tabla 1. Como puede verse, se observaron
ciertas diferencias entre centros: el HGA incluy6 un
mayor porcentaje de pacientes con estudios prima-
rios, mientras que el HCSCM incluy6 mayor porcen-
taje de pacientes que vivian solos, en residencia y que
habian ingresado previamente en UCI. Ademas, se
detectd una importante variabilidad entre centros en
la respuesta al cuestionario, ya que en 7 de las 12
preguntas planteadas se registraron diferencias esta-
disticamente significativas (tabla 2). Del total, el 79%
se consideraba subjetivamente bien informado y el
56,3% consideraba que habia participado en la toma
de decisiones. Este hallazgo contrasta con el hecho
de que un 39,8 y un 54,7% de los pacientes deman-
daban respectivamente mas informacién y mas parti-
cipacion en la toma de decisiones que las que habian
tenido hasta entonces. Solo el 13,3% sabia en qué
consistia un TV y solo el 4,9% habia recibido dicha
informacién de su médico.

En conjunto, el 51,5% de los pacientes con insufi-
ciencia cardiaca estaban objetivamente bien infor-
mados y el 28,8% se mostraba dispuesto a redactar
un TV en el futuro. Como puede apreciarse en la fi-
gura 2, se registraron diferencias significativas entre
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382 pacientes elegibles
HCB, 130; HGA, 132; HCSCM, 120

35 con demencia

HCB, 15; HGA, 12; HCSCM, 8)

20 primer episodio de insuficiencia cardiaca
HCB, 6; HGA, 7; HCSCM, 7

18 declinaron participar
HCB, 6; HGA, 5; HCSCM, 7

Fig. 1. Pacientes elegibles y finalmente
incluidos en el estudio, por centros. HCB:
Hospital Clinic de Barcelona; HCSCM:

309 pacientes incluidos
HCB, 103; HGA, 108, HCSCM; 98

Hospital Clinico San Carlos de Madrid;
HGA: Hospital General de Alicante.

TABLA 1. Caracteristicas clinico-demograficas de los 309 pacientes incluidos en el estudio

Total (n = 309) HCB (n = 103) HGA (n = 108) HCSCM (n = 98) p
Edad (afios) 77+9 76+9 77+9 77+9 0,72
Sexo 0,44
Varones 125 (40,5) 42 (40,8) 48 (44,4) 35(35,7)
Mujeres 184 (59,5) 61(59,2) 60 (55,6) 63 (64,3)
Nivel de estudios < 0,05
Primarios 263 (85,1) 81(78,6) 101 (93,5) 81(82,7)
Secundarios 32(10,4) 15 (14,6) 4(3,7) 13(13,3)
Universitarios 14 (4,5) 7 (6,8) 3(2,8 4(4,1)
Estado civil 0,45
Solteros 18 (5,8) 6(5,8) 32,8 99,2
Casados 168 (54,4) 61(59,2) 59 (54,6) 48 (49)
Viudos 115 (37,2) 34 (33,3) 43(39,8) 38 (38,8)
Otros 8(2,6) 2(1,9 32,9 3(3,1)
Convivencia en domicilio < 0,05
Solos 60 (19,4) 15 (14,6) 19 (17,6) 26 (26,5)
En pareja 161 (52,1) 58 (56,3) 56 (51,9) 47 (48)
Con hijo/a 58 (18,8) 18 (17,5) 27 (25) 13(13,3)
Otros 19 (6,1) 9(8,7) 5(4,6) 5(5,1)
Residencia de ancianos 11(3,6) 32,9 1(0,9) 7(7,0)
Numero de personas en el domicilio 24+11 2,4 +1 25+1.2 22 +1 0,07
Ingreso previo en el hospital 0,98
Si 289 (93,5) 96 (93,2) 101 (93,5) 92 (93,9)
No 20 (6,5) 7(6,8) 7(6,5) 6(6,1)
Ingreso previo en cuidados intensivos 0,01
Si 84 (27,2) 30 (29,1) 18 (16,7) 36 (36,7)
No 225 (72,8) 73(79,9) 90 (83,3) 62 (63,3)

HCB: Hospital Clinic de Barcelona; HCSCM: Hospital Clinico San Carlos de Madrid; HGA: Hospital General de Alicante.

Los datos expresan n (%) o media + desviacion estandar.

centros, con un porcentaje inferior de pacientes bien
informados en el HGA y un porcentaje mas elevado
de pacientes dispuestos a redactar un TV en el
HCB.

El ingreso previo en una UCI, considerarse subje-
tivamente bien informado, haber participado sufi-
cientemente en la toma de decisiones y ser parti-

dario de redactar un TV fueron factores predictivos
independientes de que el paciente estuviese bien in-
formado (tabla 3). Por otro lado, que el paciente
fuese menor de 75 afios, deseara mayor informa-
cion, conociera el TV, ingresara en el HCB y se en-
contrara objetivamente bien informado de las posi-
bilidades evolutivas de su enfermedad fueron
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Buen conocimiento de la evolutividad
de la enfermedad
757
] p < 0,001
g
B8 .
2 1
2 i
£ 954
© Total HCB  HGA  HCSCM

Predisposicion a redactar un
testamento vital

l p < 0,001

Pacientes (%)

Total HCB HGA HCSCM

Fig. 2. Resultado general y por centros de las variables dependientes estudiadas. HCB: Hospital Clinic de Barcelona; HCSCM: Hospital Clinico San Carlos de

Madrid; HGA: Hospital General de Alicante.

TABLA 2. Resultados de la encuesta al paciente

Total (n = 309) HCB (n = 103) HGA (n = 108) HCSCM (n = 98) p
1. Mis médicos me han explicado que la enfermedad 248 (80,3) 95(92,2) 76 (70,4) 77 (78,6) 0,001
que padezco es cronica
2. Mis médicos me han explicado que mi enfermedad 198 (64,1) 78 (75,7) 57 (52,8) 63 (64,3) < 0,01
es evolutiva
3. Mis médicos me han explicado que mi enfermedad puede 212 (68,6) 75 (72,8) 68 (63) 69 (70,4) 0,28
requerir mi ingreso en una unidad de cuidados intensivos
4. Mis médicos me han dicho que mi enfermedad puede 107 (34,6) 44 (42,7) 34 (31,5) 29 (29,6) 0,1
necesitar ventilacion mecanica
5. Me considero bien informado respecto a la evolutividad 244 (79) 83 (80,6) 85 (78,7) 76 (77,6) 0,87
de mi enfermedad
6. Desearia tener mas informacion de mi enfermedad 123 (39,8) 57 (55,3) 41 (38) 25 (25,5) < 0,001
que la que he tenido
7. Considero que he participado suficientemente en la toma 174 (56,3) 50 (48,5) 54 (50) 70 (71,4) 0,001
de decisiones médicas acerca de mi enfermedad
8. Desearia tener mas participacion en la toma de decisiones 169 (54,7) 61(59,2) 54 (50) 54 (55,1) 0,68
acerca de mi enfermedad que la que he tenido
9. Conozco y sé en qué consiste el testamento vital 41 (13,3) 16 (15,5) 8(7,4) 17 (17,3) 0,06
10. Mis médicos me han explicado qué es y en qué consiste 15 (4,9 5(4,9) 1(0,9 9(9,2) 0,01
el testamento vital
11. Seria partidario de realizar un testamento vital en el futuro 89 (28,8) 50 (48,5) 20 (18,7) 19 (19,4) < 0,001
12. A quién designaria usted como representante
en el testamento vital? < 0,001
Familiar 212 (81,9) 92 (89,3) 65 (97) 55 (61,8)
Médico 32 (12,4) 8(7,8) 0 24 (27)
Otros 15 (5,8) 3(2,9) 2(3) 10 (11,2)

HCB: Hospital Clinic de Barcelona; HCSCM: Hospital Clinico San Carlos de Madrid; HGA: Hospital General de Alicante.

Los datos expresan n (%).

factores predictivos independientes de estar dis-
puesto a redactar un TV (tabla 4). Como queda
dicho, estar objetivamente bien informado sobre la
enfermedad y la predisposicion a redactar un TV se
relacionaron reciproca y significativamente en
ambos modelos.
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DISCUSION

El presente estudio explora, por primera vez, en
pacientes espafioles afectados de insuficiencia car-
diaca cual es su grado de conocimiento respecto a
diversos aspectos evolutivos de la enfermedad y su
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TABLA 3. Relacion entre las caracteristicas del paciente y su buen conocimiento sobre las posibilidades

evolutivas de su enfermedad

Estudio univariable Estudio multivariable®

OR (IC del 95%)" p OR (IC del 95%)® p
Edad < 75 afios 2, 33 (1,3-4,2) < 0,01 1,3(0,71-2,37) 0,4
Sexo femenino ,7(0,44-11) 0,13 No incluido No incluido
Estudios secundarios o universitarios terminados 0, 31 (0,15-0,62) < 0,001 0,52 (0,22-1,26) 0,15
Estado civil casado 1,57 (1-2,46) 0,05 No incluido No incluido
Vive solo en domicilio 0,94 (0,36-2,43) 1 No incluido No incluido
Ingresado previamente en el hospital 1,64 (0,65-4,14) 0,36 No incluido No incluido
Ingresado previamente en cuidados intensivos 4,77 (2,68-8,48) < 0,001 3,46 (1,82-6,58) < 0,001
Se considera bien informado respecto a su enfermedad 2,98 (1,66-5,34) < 0,001 2,72 (1,34-5,5) < 0,01
Desearia tener mas informacion médica 0,98 (0,62-1,55) 1 No incluido No incluido
Considera que participa suficientemente en la toma de decisiones médicas 3,19 (2-5,1) < 0,001 1,84 (1,06-3,2) < 0,05
Desearia mas participacion en la toma de decisiones médicas 2,34 (1,48-3,7) < 0,001 1,6 (0,93-2,73) 0,09
Sabe en qué consiste el testamento vital 4,65 (2,07-10,44) < 0,001 3,04 (0,98-9,45) 0,06
Algun médico le ha hablado del testamento vital 4(1,11-14,47) <0,05 3,02 (0,52-17,54) 0,22
Pertenece al Hospital General de Alicante 0,48 (0,3-0,78) < 0,01 0,7 (0,4-1,22) 0,21
Partidario de realizar testamento vital 4,59 (2,63-8,02) < 0,001 3,73(1,94-7,18) < 0,001

IC: intervalo de confianza; OR: odds ratio.

aCalculo de la bondad del ajuste mediante la prueba de Hosmer-Lemeshow: 2 = 4,247; grados de libertad = 8; p = 0,358.
"La OR se expresa con relacion al resto de los pacientes que no presentan la caracteristica referida en la primera columna.

TABLA 4. Relacién entre las caracteristicas del paciente y la predisposicion a redactar un testamento vital

Estudio univariable Estudio multivariable?

Edad < 75 arios

Sexo femenino

Estudios secundarios o universitarios terminados

Estado civil casado

Vive solo en domicilio

Ingresado previamente en el hospital

Ingresado previamente en cuidados intensivos

Se considera bien informado respecto a su enfermedad

Desearia tener mas informacion médica

Considera que participa suficientemente en la toma de decisiones médicas
Desearia mas participacion en la toma de decisiones médicas

Sabe en qué consiste el testamento vital

Algun médico le ha hablado del testamento vital

Pertenece al Hospital Clinic de Barcelona

Estar realmente bien informado de la evolutividad de su enfermedad

OR (IC del 95%)® p OR (IC del 95%)" p
2,98 (1,7-5,32) < 0,001 2,01 (1,05-3,82) < 0,05
0,64 (0,39-1,05) 0,1 No incluido No incluido

2,3 (1,22-4,36) 0,01 1,86 (0,76-4,53) 0,17
1,64 (0,99-2,71) 0,06 No incluido No incluido
1,62 (0,61-4,33) 0,42 No incluido No incluido
0,37 (0,11-1,01) 0,06 No incluido No incluido
1,56 (0,97-2,67) 0,12 No incluido No incluido
1,18 (0,64-2,19) 0,65 No incluido No incluido
3,34 (2,01-5,56) < 0,001 3,26 (1,73-6,14) < 0,001

1,8 (1,07-3) < 0,05 1,4(0,72-2,72) 0,32
2,11 (1,26-3,53) < 0,01 1,15 (0,62-2,15) 0,65
4,98 (2,5-9,91) < 0,001 2,86 (1,09-7,49) < 0,05
7,61(2,35-24,62) < 0,001 4,77 (0,96-23,66) 0,06
4,04 (2,4-6,8) < 0,001 3,73(2,01-6,94) < 0,001
4,59 (2,63-8,02) < 0,001 3,31 (1,71-6,43) < 0,001

IC: intervalo de confianza; OR: odds ratio.

aCalculo de la bondad del ajuste mediante la prueba de Hosmer-Lemeshow: %2 = 7,626; grados de libertad = 8; p = 0,471.
"La OR se expresa con relacion al resto de los pacientes que no presentan la caracteristica referida en la primera columna.

conocimiento y su posicionamiento respecto al TV.
La muestra de pacientes con insuficiencia cardiaca
incluida es este estudio, con una media de edad de
77 afios y predominio femenino, se puede consi-
derar representativa del prototipo de paciente con
insuficiencia cardiaca que se atiende en los servicios
de urgencias espafioles'>. En general, nuestro es-
tudio permite concluir que estos aspectos de cono-
cimiento de la cronicidad de la enfermedad y del

TV se encuentran desarrollados de una manera su-
béptima en esta poblacion, por lo que deberia me-
jorarse la informaciéon de los pacientes con insufi-
ciencia cardiaca como una parte esencial de la
relacion médico-paciente. Sin embargo, varios ha-
llazgos que se desprenden de este estudio merecen
discusion mas detallada.

En primer lugar, llama la atencion el bajo grado
de conocimiento del caracter evolutivo que tienen
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los pacientes acerca de su enfermedad (solo la mitad
se puede considerar objetivamente bien informada),
en contraste con el elevado porcentaje que se auto-
califica como bien informado (casi del 80%). Es di-
ficil ahondar, desde nuestros datos, en la causa de
esta discordancia. Podriamos aventurar que la au-
tocomplacencia del paciente, unida a la persistencia
de una medicina tradicionalmente paternalista en
Espana, puede ser una de las causas principales.
Esta autocomplacencia se manifestaria en la adop-
cion de un papel pasivo del paciente frente a las de-
cisiones terapéuticas que le afectan y en un deseo de
no tener mas informacién que la que el médico, a su
buen criterio, le proporciona. A favor de esto ul-
timo estaria el bajo porcentaje de pacientes que
quieren mas informacion, que fueron soélo el 39,8%.
Este es un aspecto que no se aleja mucho de lo ya
referido en otras enfermedades, como es el caso de
los pacientes con neumopatia crénica obstructiva'®
o infectados por el VIH", cuya demanda de mas in-
formacion médica no superaba el 20% en ningin
caso. Por su parte, Formiga et al'® objetivaban el
deficiente traslado a la historia clinica del grado de
conocimiento de la enfermedad del paciente afec-
tado de insuficiencia cardiaca terminal (3%) y su fa-
milia (25%).

En segundo lugar, en peor situacion todavia se
encuentra el conocimiento del TV: solo el 13,3%
sabia en qué consistia y menos del 5% habia ha-
blado de ello con su médico habitual. El escaso co-
nocimiento del TV es una realidad generalizada
mas alla del entorno concreto de los pacientes con
insuficiencia cardiaca, como pone de manifiesto un
estudio realizado en el ambito de la atencion pri-
maria'. Esto pone de relieve que, a pesar de los es-
fuerzos legislativos desarrollados en los tultimos
afios en pro del derecho del paciente a decidir
acerca de las situaciones vitales que le conciernen,
el calado que ello ha tenido en la poblacion es es-
cas0?%, De hecho, el nimero de documentos regis-
trados en 2008 en Espana era inferior a 50.000 (el
0,1% de la poblacién general), de los que 21.500 co-
rrespondian a Catalufia (el 0,3% de los catalanes),
12.360 a Andalucia (el 0,15% de los andaluces),
5.700 a Valencia (el 0,1% de los valencianos) y 1.729
a Madrid (el 0,03% de los madrilefios)?’. No po-
demos analizar en este trabajo si los esfuerzos di-
vulgativos de la Administracién y de los actores im-
plicados en el proceso han sido suficientes o
adecuados. Por el lado de los pacientes, los colec-
tivos mas activos y sensibilizados son los testigos de
Jehova y los miembros de la asociacién «Derecho a
morir dignamente» o similares, mientras que los co-
legios profesionales, las asociaciones médicas y
otras entidades trabajan con el personal médico y
facilitan documentos prototipo?3!. En cualquier
caso, si asociaciones de pacientes y profesionales
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médicos coinciden en la necesidad de que esta ac-
titud se extienda, creemos que todos deberemos
hacer un esfuerzo para superar esta precariedad de
informacién que se detecta a dia de hoy, en el sen-
tido de que los pacientes la demanden activamente
y los profesionales la ofrezcan espontaneamente.

En tercer lugar, y en conexion con el punto ante-
rior, creemos que queda bien establecido que un pa-
ciente bien informado es un paciente predispuesto a
redactar un TV, ya que ambas variables se han aso-
ciado en los dos modelos predictivos como factores
independientes que influyen positivamente el uno
en el otro. Al igual que ocurre con el consenti-
miento informado, el paciente debe disponer de li-
bertad, competencia e informacion suficientes sobre
su enfermedad, la evolucion, los tratamientos y las
alternativas, a fin de dejar constancia de su vo-
luntad respecto a la toma de decisiones al final de
sus dias en el supuesto de que, llegado ese mo-
mento, él no pudiera expresarlo.

En cuarto lugar, existen otros factores que se aso-
cian al buen conocimiento de la enfermedad o a la
predisposicion a redactar un TV. Respecto a lo pri-
mero, destaca su asociacion al ingreso en UCI. El
contacto con fases avanzadas de la enfermedad y
con los mecanismos que con ello se ponen en
marcha aumentaria los conocimientos del paciente
sobre el caracter evolutivo de su enfermedad en
mayor grado que su seguimiento en la consulta mé-
dica habitual. Esto es un hecho un tanto paradé-
jico, ya que es en dicha consulta donde se reunen
las condiciones idoneas para abordar serenamente
estos aspectos éticos y madurar una decision con la
que tarde o temprano se enfrentaran, especialmente,
los pacientes con insuficiencia cardiaca en fase
avanzada’'®, Por otra parte, hemos encontrado que
el paciente que cree haber participado suficiente-
mente en el proceso de toma de decisiones y se cree
bien informado tiene mas posibilidades de estarlo.
Generalmente, suele haber una estrecha relacion
entre informacion y capacidad de decision, aunque
esta, sorprendentemente, parece retrasarse o no
producirse en estos pacientes por razones pobre-
mente exploradas: miedo, tabu, supersticion, etc.®.
Conocer y profundizar, en estudios futuros, en estas
razones deberia permitir un acercamiento psicolo-
gico mas preciso a este subgrupo de pacientes que,
posiblemente, facilitaria que ejercieran una capa-
cidad de decisién que, en la actualidad, parece blo-
queada.

Finalmente, creemos interesante comentar que la
predisposicion a redactar un TV se relaciono de
forma significativa con el hospital de procedencia, y
especificamente los pacientes incluidos en el HCB
se mostraron mas predispuestos a redactar un TV
que el resto. Quiza podriamos atribuir este ultimo
hallazgo a que Cataluiia fue la comunidad pionera



Antolin A et al. Conocimiento de la enfermedad y del testamento vital en pacientes con insuficiencia cardiaca

en la instauracién de mecanismos legales para que el
TV se pudiera llevar a cabo’ y a la existencia de cam-
pafias activas desde diferentes frentes>**3! que han
propiciado un mayor porcentaje de poblacion con
TV tal y como se ha comentado anteriormente. No
obstante, no podemos excluir el sesgo del tipo de in-
formacion que facilito el informador antes de la pre-
gunta, puesto que a pesar de que se mantuvieron re-
uniones y se estandarizé la informacion, la persona
que la suministro fue distinta en cada centro.

Entre las limitaciones del presente estudio cabe
destacar que sélo se incluyeron tres hospitales espa-
noles y, por lo tanto, sobre todo a la vista de algunas
discrepancias encontradas entre ellos, los resultados
no pueden extrapolarse de forma directa a la tota-
lidad de pacientes con insuficiencia cardiaca aten-
didos en Espaiia. Por otro lado, la muestra se selec-
cion6 a partir de pacientes que consultaron en
servicios de urgencias por una agudizacién de su in-
suficiencia cardiaca, y ello ha podido suponer un
sesgo en cuanto a la seleccion de la muestra®. Asi, es
factible que el grado de conocimiento de la enfer-
medad y del TV y la predisposicion a redactarlo sean
aun menores en la poblacién general de pacientes
con insuficiencia cardiaca. No obstante, quienes re-
quieren atencion urgente son los que se encuentran
en fases avanzadas de su enfermedad, por lo que
estos aspectos deberian haberse abordado con ante-
rioridad. Los profesionales de urgencias estamos es-
pecialmente sensibilizados con esta enfermedad®!>333¢,
ya que es altamente prevalente en nuestros servicios®’
y, con frecuencia, nos aboca a tomar decisiones rapi-
damente y sin los suficientes elementos de juicio!*!13,
Por otro lado, por el tamano moderado de la
muestra no podemos excluir categéricamente un
error beta en ciertas estimaciones, como indican al-
gunos de los IC de las OR, que han resultado un
tanto amplios y, por lo tanto, pueden ser inestables.
Sin embargo, al tratarse del primer estudio de este
tipo llevado a cabo en nuestro pais y considerarlo pi-
loto en cierto modo, no pudo realizarse a priori un
calculo del tamano de la muestra.

CONCLUSIONES

Podemos afirmar que los pacientes con insufi-
ciencia cardiaca tienen una informacion insuficiente
de las posibilidades de evolucién de su enfermedad
y de la posibilidad de redactar un TV y que su pre-
disposicién a redactarlo es todavia escasa. Creemos,
por lo tanto, que los médicos que habitualmente los
atienden en situaciones de estabilidad clinica y con-
trolan la evolucién de su enfermedad (especialmente
cardidlogos, médicos de familia e internistas) debe-
rian implicarse activamente en corregir estas defi-
ciencias de informacion como una parte mas de la
relacion integral médico-paciente.
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