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Resumen La demencia es una enfermedad progresiva que compromete la capacidad de tomar decisiones.

Las directivas anticipadas (DA) permitirian a los pacientes expresar tempranamente sus voluntades
sobre cuidados a recibir en estadios finales. Los médicos de cabecera (MC) estan en una situacion privilegiada
para indagar acerca de las DA. El objetivo del presente estudio fue conocer las perspectivas de los MC sobre
las DA en pacientes con demencia. Se llevo a cabo una investigacion cualitativa por grupos focales y entrevistas
individuales a MC de ancianos del Hospital Italiano de Buenos Aires. Se realizé muestreo intencional, conforman-
dose grupos homogéneos segun edad y jerarquia. La discusion se estimuld con una vifeta. Se realizé analisis
de contenido tematico en equipo interdisciplinario. Participaron 12 MC de hasta 30 afos; 32 de edad intermedia
y 8 mayores de 45 anos. Entre los jévenes las DA tuvieron mayor aceptacion. Los mayores consideran que la
familia toma las decisiones y que nuestra sociedad esta inmadura para estas discusiones. Otros condicionantes
para la discusion fueron: dificultades practicas para implementar las DA, el lapso temporal entre la formulacién y
su implementacion, dificultad para predecir la evolucion de los pacientes, falta de legislacién y de politicas insti-
tucionales especificas. Los jovenes manifestaron falta de capacitacion para dialogar sobre DA con sus pacientes.
Como conclusion, se observé que los facilitadores y barreras para la discusion sobre DA difieren segun la edad
de los MC. Las intervenciones que se orienten a favorecer su utilizaciéon deberian adaptarse a los médicos a
quienes van dirigidas.

Palabras clave: directivas anticipadas, actitud del personal de salud, barreras de comunicacion, toma de decisiones,
demencia, relacion médico paciente

Abstract Physicians “ views and perspectives on advanced directives in patients with incipient dementia.

Dementia is a progressive disease in which patients lose their ability to decide and communicate.
Advance directives (AD) allow patients to express their preferences on end of life care in the early stages of
the disease. Primary care practitioners (PCP) are in the best position to promote AD. The aim of this study was
to elicit PCPs views about the discussion of AD with early stage dementia patients. A qualitative approach was
taken, focus groups and individual interviews to elderly patients” PCPs from the Hospital Italiano de Buenos
Aires were conducted. A purposive sampling was performed, conforming homogeneous groups according to
age and seniority. The discussion was stimulated by a vignette. We performed thematic content analysis in an
interdisciplinary team. Twelve PCPs < 30 year of age, 32 middle-aged and 8 over 45 years participated of the
study. The youngest group favored the discussion of AD while those over 45 regarded the family as the decision
maker, and thus, the discussion as useless. Besides, they expressed that our society is not mature enough to
discuss AD. Difficulties in AD implementation, in predicting the evolution of a patient’s disease, the span of time
between the discussion and AD implementation, lack of legislation and specific institutional policies were other
factors that conditioned the discussion. Younger PCPs expressed concern on the lack of communication skills
and difficulties to broach this subject with patients. PCPs perspectives on AD vary, their age should be taken
into account when designing strategies to their implementation.

Key words: advance directives, attitude of health personnel, communication barriers, decision making, dementia,
physician-patient relationship
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La demencia es una enfermedad que causa pérdida
de autonomia y de la capacidad de comunicacion. En los
estadios finales suelen presentarse complicaciones para
las que muchas veces se instauran tratamientos despro-
porcionados, como la asistencia respiratoria mecanica o
la alimentacion artificial, que pueden prolongar la supervi-
vencia, pero que afectan la calidad de vida y de muerte'.

En estos pacientes resulta complejo establecer el
limite terapéutico debido a la dificultad para determinar
el prondstico y el momento en que comienza la etapa
terminal de la enfermedad. A esto se suma la imposibilidad
de conocer las preferencias del paciente acerca de los
cuidados a recibir.

En general, en estas situaciones la toma de decisiones
recae sobre los familiares o allegados, que en la mayoria
de los casos nunca han hablado al respecto con el pa-
ciente. Asimismo, la toma de decisiones por parte de un
familiar no asegura que las conductas a tomar concuerden
con los deseos del enfermo®*.

Segun el principio de autonomia el paciente tiene la
potestad para rechazar o aceptar tratamientos®. En los
pacientes que no estan en condiciones de decidir, como
es el caso de los dementes avanzados, este derecho
puede hacerse efectivo a través de las directivas antici-
padas (DA), documentos en los que el paciente consigna
con antelacion qué tratamientos acepta y rechaza para
su futuro en caso de no poder manifestarlo. Por su propia
naturaleza son especialmente utiles en enfermedades
neurodegenerativas®’.

Sin embargo, a pesar que las DA existen desde hace
mas de 30 afos, aun en paises donde son obligatorias
el porcentaje de redaccion de estos documentos es muy
bajo®, aunque habria aumentado en los ultimos afos®.

Las DA, ademas de documentos legales serian tam-
bién facilitadores para que el médico indague los deseos y
los valores del paciente. En diversos estudios se observé
que los ancianos que habian hablado de DA con sus
médicos estaban mas satisfechos con la atencion, pre-
sentaban menos ansiedad y temores frente a la muerte,
comprendian mejor su enfermedad y consideraban que
podian participar de decisiones acerca de los tratamientos
y cuidados'™ ', La comunicacion y el ejercicio del dere-
cho de autonomia se asocian con una mejor calidad de
atencion en la etapa final de la vida'2.

La consulta con el médico de cabecera (MC) seria un
contexto propicio para abordar las DA, pero para ello los
médicos deberian consideran que éstas influirian positiva-
mente en la atencion del paciente®. En el Hospital Italiano
de Buenos Aires (HIBA) a pesar que desde el afio 2003
es posible redactar DA, su utilizacién es rara.

Las investigaciones realizadas en otros paises son
disimiles: en algunas los médicos describian a las DA
como un facilitador de la comunicacién y el cumplimiento
de los deseos de los pacientes''¢, en otras comunicaban
dificultades tanto para el abordaje como para la implemen-
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tacion, entre ellas: la dificultad para hablar de la muerte,
el riesgo que el paciente no comprenda los alcances e
implicancias de las intervenciones sobre las que tiene
que decidir; la dificultad para entender la voluntad real
del paciente; la posibilidad de cambio de opinion y el
conflicto del médico entre la beneficencia y la autonomia
del paciente'-1°.

Teniendo en cuenta la falta de experiencia con las DA
en nuestro pais resulta necesario conocer las opiniones y
actitudes de los médicos respecto de esta herramienta.
Realizamos esta investigacion cualitativa, cuyo objetivo
fue explorar las opiniones de los MC sobre las DA en
pacientes con diagndstico incipiente de demencia y su
disposicién para hablar sobre DA vy, eventualmente,
implementarlas.

Materiales y métodos

Se realiz6 una investigacion cualitativa mediante grupos foca-

les” y entrevistas en profundidad para conocer la diversidad
de opiniones y actitudes de los MC sobre las DA en general
y sobre su discusién con ancianos con diagndstico incipiente
de demencia.

Se eligidé el abordaje cualitativo por tratarse de una in-
vestigacion exploratoria®'. Se llevaron a cabo grupos focales
para lograr una interacciéon grupal que permitiera indagar la
diversidad de creencias, opiniones, actitudes y valores sobre
los topicos a explorar®. Las entrevistas en profundidad se
reservaron para los que por su condicidn jerarquica podrian
inhibir la libre interaccién grupal.

La investigacion se llevd a cabo en el HIBA, que tiene
un sistema de atencion cerrada en que una dotacion de MC
brinda atencién a una poblacién de 164 000 afiliados, 34
000 mayores de 65 afos, con una prevalencia de demencia
del 15%. El estudio se llevé a cabo entre julio y noviembre
de 2005.

Dado que el objetivo era recabar heterogeneidad de opi-
niones, se disefd intencionalmente una muestra tedrica de
MC diversos??2* en cuanto a factores que podrian influenciar
las creencias y actitudes sobre las DA: experiencia (dada
por los afios y la etapa de la carrera profesional), servicio de
pertenencia y ambito de atencion (internacién, emergencias
o0 ambulatorio)?.

Para ello el listado de MC del HIBA que atienden pacien-
tes mayores de 65 afios se segmento en 8 grupos (Tabla 1)
segun especialidad (médicos de familia y médicos clinicos),
edad: (menores y mayores de 45 afnos) y etapa profesional
(residentes, postresidentes y médicos de planta).

Los MC fueron invitados telefénicamente por miembros
del equipo de investigacion (MM, JR), y se incluyeron a todos
los que aceptaron participar. Se organizaron grupos focales
de 4 a 8 personas de: residentes, postresidentes y médicos

(WHerramienta utilizada para obtener datos en investigacién cualitati-
va, mediante la cual un pequefio grupo de individuos se reunen para
discutir y opinar acerca de un tépico especifico en forma interactiva,
con el objetivo de conocer en profundidad estas opiniones y sus
fundamentos. Traducido del vocabulario controlado MeSH. Afio de
introduccion 1993. National Center for Biotecnology Information, U.S.
National Library of Medicine.
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TABLA 1.— Grupos focales realizados con médicos del Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA)

Clinica médica

Medicina familiar

Numero Numero de Numero Numero de
de grupos  participantes  de grupos participantes
Edad < 45 afos Residentes 1 4 1 3
Post- residentes* 1 3 1 3
Médicos de planta 2 10 2 8
Edad > 45 afos Médicos de planta* 1 2 1 2

*Se realizé un unico grupo focal con médicos de cabecera (MC) de ambos servicios

de planta menores de 45 afos y mayores, evitando incluir
en un mismo grupo médicos con relaciones jerarquicas entre
si?. Los jefes de servicio y secciones de Medicina Familiar y
Clinica Médica fueron entrevistados individualmente.

La participacion fue voluntaria, confidencial y bajo con-
sentimiento informado. El estudio fue aprobado por el Comité
de Etica de Protocolos de Investigacion del HIBA.

Dado que simultdaneamente con esta investigacion se reali-
zaba un curso de geriatria en el HIBA, se tuvo la oportunidad
de conocer las opiniones de médicos de otras instituciones,
con los que se organizaron grupos focales independiente.

Los grupos focales y las entrevistas comenzaron con la
presentacion de una vifieta (Fig. 1) como estimulo para pro-
mover el debate. Las discusiones fueron moderadas por un
sociologo (AD) para conocer: las opiniones y actitudes de los
MC ante la demanda de informacién, los valores y factores
contextuales que influyen en la aceptacién de las decisiones
del paciente; la disposicién de los MC a conversar con pa-
cientes con demencia incipiente y sus familiares sobre los
ultimos estadios de la enfermedad; experiencias previas con
DA; aspectos positivos y negativos de las DA y dificultades
previstas para implementarlas.

Los grupos y entrevistas fueron audiograbados y las trans-
cripciones textuales analizadas independientemente por los
miembros del equipo de investigacion. Por analisis de conte-
nido tematico se identificaron dimensiones analiticas que en
sucesivas reuniones fueron discutidas, comparadas entre si
y con la literatura y refinadas conceptualmente?.

Resultados

Se invitd a participar a 75 MC del HIBA de los que acepta-
ron 52, que se dividieron en 8 grupos (Tabla 1) y 4 entre-
vistas a jefes de servicio o seccion. El numero de grupos
realizados respondié a la cantidad de MC que aceptaron
participar. Los que no aceptaron participar manifestaron
problemas con los horarios de las entrevistas y en menor
proporcion no conocer el tema. Con los médicos de otras
instituciones se conformaron 2 grupos de 7 participantes
cada uno.

La primera observacién en el analisis fue la dificultad
de algunos médicos para posicionarse en la situacion
planteada en la vifeta, quienes manifestaron que esta
situacion nunca podria ocurrir: Esto ocurrié especial-
mente en los grupos de médicos mayores de 45y en las
entrevistas a jefes.

Paciente de 70 afios con diagnéstico de demencia de
reciente inicio que concurre acompanada por la hija,
ambas profesionales.

Consultan para informarse sobre la enfermedad y
preguntan explicitamente sobre las caracteristicas
de la etapa final.

Fig. 1.— Vifeta utilizada como estimulo para la discusién grupal.
Esta vifieta se mostré a los participantes al comienzo de las
entrevistas, y se les pregunté coémo actuarian si se les presen-
tara la situacion descripta y como responderian. A partir de la
discusion iniciada, el entrevistador guiaba la conversacion hacia
el tépico de las DA, favoreciendo la participacion de todos los
entrevistados.

“...Porque a mi me llama la atencién, porque como esto
no se da, no se me da frecuentemente en la consulta...”®

En algunos casos esta dificultad persistio durante toda
la entrevista. En cambio, los residentes y postresidentes
describieron a la situacién planteada como 6ptima para
la comunicacién y la atencién del paciente.

“...seria la situacion ideal que se dé esta consulta.
Me parece que seria la mejor de las situaciones poder
charlar...”

Esta perspectiva diferente se observé también respec-
to ala mayoria de los tépicos discutidos, por lo cual para el
andlisis las respuestas de los residentes y post-residentes
agruparon en un unico segmento de médicos jovenes;
los médicos menores de 45 afos del HIBA y los de otros
centros se reagruparon en un segmento de médicos de
edad intermedia y los médicos de mas de 45 afios y los
jefes de servicio se agruparon como médicos mayores.

En el andlisis identificamos dimensiones que repre-
sentarian los principales condicionantes para conversar
sobre las DA (Tabla 2). Dentro de cada una de estas

@E| entrecomillado se utiliza para destacar las expresiones textuales
de los médicos.
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TABLA 2.— Dimensiones y categorias analiticas
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Representacién de la enfermedad:

- Demencia como sinénimo de incapacidad para participar de la toma de decisiones vs.

evaluacion de la capacidad para decidir y paciente como sujeto de derecho.

Rol del médico y sus preferencias:

- Relacion médico-paciente asimétrica: paternalista vs. mayor participacion del paciente

- Meédico: administrador de la informacion segun lo que considera adecuado vs. autonomia del

paciente
- Meédico protector ante malas noticias

- Desconfianza frente al pedido de informacidén vs. satisfaccion al proceder considerando los

valores y deseos del paciente

- Posicién ante un diagnéstico adverso propio

La familia:

- Actor principal en la toma de decisiones vs. participante que acompafa al paciente

- Potencial fuente de conflictos
Comunicacion:

- Dificultad para la comunicacién de malas noticias y el abordaje de la planificacién anticipada

Directivas anticipadas:
- Falta de interés de los pacientes

- Tiempo entre la discusion y la implementacion

- Dificultad para la comprensién de las situaciones que podria padecer el paciente

- Herramienta poco flexible que estructura el accionar médico vs. potencial gatillo para el inicio
de discusiones respecto de tratamientos y prondstico.

Caracteristicas socioculturales:
- Sociedad en que no se habla de la muerte.
- Beneficencia vs. autonomia

- Acuerdos tacitos con la familia que excluyen al paciente mayor, especialmente si tiene deterioro

cognitivo.
Legislacion y normas institucionales:

- Falta de conocimiento sobre el valor legal de las DA

- Ausencia de apoyo institucional

- Tiempo de consultas excesivamente corto para iniciar esta discusion

- Falta de consenso entre médicos tratantes que complica la implementacién de las DA

dimensiones algunos elementos funcionarian como
barreras y otros como facilitadores para la discusion e
implementacion de las DA.

Una de estas dimensiones fue la representacion de
la enfermedad: para los médicos mayores y algunos de
edad intermedia la sola presuncion de deterioro cognitivo
desencadenaba una descalificacion automatica del pa-
ciente hasta el punto de anularlo como sujeto de derecho:

“...sila paciente ya esta demente, no sé qué valor tiene
la opinioén de la sefiora, quiero que me ponga una sonda
0 no quiero, quiero una sonda vesical o no quiero...”

Es decir, el paciente con demencia incipiente se
representa como persona absolutamente incapaz de
comprender y tomar decisiones, de lo que se deducia
la futilidad de esta discusion, independientemente del
estadio de la enfermedad.

“si el paciente esta demente, dejas de tener trato, el
trato pasa a ser con la familia...”

Sin embargo, algunos relataron experiencias de
pacientes con deterioro cognitivo incipiente que habian
manifestado su opinién sobre los cuidados a recibir en los
estadios avanzados de la enfermedad, frente a los cuales
los otros participantes interpretaron inmediatamente que
se trataba de pacientes mal diagnosticados.

Por el contrario, los médicos jovenes y algunos de edad
intermedia hablaron del paciente demente en términos de
sus derechos, entre ellos el de recibir informacion y tomar
decisiones. También destacaron la importancia de las DA
y de indagar las opiniones del paciente, especialmente
cuando la demencia es leve:

“...yo creo que si el paciente tiene una demencia leve,
se le puede decir tranquilamente,...tiene la suficiente
comprension como para tomar las decisiones, y las tiene
que tomar en ese momento, porque después...”

Otra dimensidn identificada fue el rol asignado a la
familia, que fue diferente en los distintos grupos. En la
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mayoria de las entrevistas se expuso que por caracte-
risticas culturales los hijos toman las decisiones por sus
padres ancianos, especialmente si éstos presentan algun
grado de deterioro cognitivo:

“En cambio un demente ya automaticamente hay una
transferencia de voluntad al familiar...”

Los mayores y de edad intermedia describieron a la
familia como quien sufriria realmente la enfermedad y
eventualmente la muerte, y por lo tanto, tendria el rol
principal en la toma de decisiones:

“(el familiar) es el que esta aguantando al paciente.
Digamos, si el paciente esta Iucido, es el duefo de si
mismo, si esta mal, la familia es la duefa del paciente...”

Para los jovenes en cambio, la familia aparecié como
un participante necesario de la discusion, pero sin ocupar
el papel principal. Consideraron que las DA serian herra-
mientas que favorecerian la discusion sobre la enferme-
dad entre la familia, el paciente y el médico, facilitando la
comprension y aceptacion y reduciendo la angustia y la
tension que genera en los familiares la toma de decisiones
en la etapa final de una enfermedad.

Por otro lado, en muchas entrevistas e independien-
temente de la edad de los participantes, la familia se
menciond como potencial fuente de conflicto.

La posiciéon que adopta el médico frente a los pa-
cientes también influiria sobre la posibilidad de que se
concrete el didlogo sobre las DA: en algunas entrevistas,
especialmente aquellas con los mayores se describi6 al
médico como propietario de la informaciéon y como tal, el
que decide si es apropiado compartirla con el paciente.
En muchos casos la demanda de informacion despertd
la desconfianza del médico:

“¢,qué hay en el fondo de esa pregunta de como va a
ser la etapa terminal?”

También surgi6 la idea de que los pacientes y los
familiares, aunque pregunten, no desean saber. Muchos
médicos de estos grupos ademas manifestaron que es
funcion del médico proteger al paciente de las malas
noticias, mas alla de sus preferencias:

“...yo no sé si nosotros tenemos que traerlo al tema,
me parece muy cruel...”

También expresaron temor a la reaccion del paciente
ante el diagnostico o informacion sobre el prondstico o la
evolucion de la enfermedad.

“Plantearle eso a alguien que esta consciente (el diag-
nostico de demencia), y decirle, mire usted puede terminar
en eso, creo que es como decirle tome un revolver...”

Otro factor que podria influir en la posibilidad de dia-
logar sobre DA es la preferencia personal del médico:
aquellos médicos que en el caso de padecer una enfer-
medad de estas caracteristicas preferirian no conocer
el diagndstico o participar de la toma de decisiones, no
consideraron adecuado mantener estas discusiones con
los pacientes, mientras que otros, sobre la base de ex-
periencias personales con familiares con demencia que
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habian querido tomar decisiones, mostraron una actitud
opuesta.

La mayoria de los participantes jovenes y algunos de
los de edad intermedia explicaron que actuar de acuerdo
a los deseos de los pacientes les generaba una mayor
satisfaccion en el cumplimiento de su tarea.

“vos como médico sentirias un gran alivio porque el
interesado numero uno, el paciente, decidié qué hacer;
y ademas te da una satisfaccion ética poder decir: esto
es decision de la persona...”

También los médicos hicieron referencia a lo dificil
que resulta comunicar malas noticias, a la resistenciay la
incomodidad para hablar sobre la muerte y para informar
diagndsticos o prondsticos adversos:

“... me parece que uno a veces desactiva (esa con-
sulta) por un problema personal; uno no sabe como tocar
esa informacion o cuénto va a angustiar al paciente...”

Los médicos jovenes destacaron la falta de capacita-
cion para iniciar discusiones de esta indole y en particular
y la dificultad que encuentran cuando deben hacerlo en
situaciones de emergencia, en las que se impone tomar
decisiones.

“(dar malas noticias) esto no se aprende en la facultad,
eso lo aprendemos con la vida”

Algunos médicos refirieron que su funcion seria dar
animo, informacion positiva y desde esta perspectiva, la
discusién sobre la terminalidad fue vista como fatalismo.

En este sentido los médicos de edad intermedia y
los mayores consideraron que los pacientes no estarian
interesados en participar de la toma de decisiones por
anticipado, y por lo tanto resultaria inadecuado e inne-
cesario iniciar estas discusiones.

En contraposicion, los jévenes y voces aisladas en el
grupo de edad intermedia destacaron la importancia de
conocer la opinién de los pacientes para luego actuar
de manera acorde. Expresaron que muchos pacientes
no preguntan explicitamente, pero manifiestan su in-
terés de manera indirecta, y seria funciéon del médico
profundizar la discusion. Nuevamente, las experiencias
personales aparecieron como fundamento de este
punto de vista.

“(con las DA) uno respeta y jerarquiza la autonomia y
la independencia de los pacientes para decidir...la familia
estd al tanto, no solo facilita la tarea del médico”

Los médicos jovenes manifestaron que las DA podrian
ser una herramienta para iniciar el dialogo entre el médico,
el paciente y la familia acerca de las preferencias y volun-
tades respecto a los tratamientos y cuidados a recibir en
la etapa final de una enfermedad, con lo que actuarian
como facilitadores para la comunicacioén, favorecerian
la aplicacion de tratamientos acorde a los valores de
los pacientes y brindarian tranquilidad a los familiares al
momento de tomar decisiones.

Otras dificultades destacadas por los médicos mayores
y los de edad intermedia fueron: el tiempo que transcurre
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entre la discusion de las DA y su implementacion y la
posibilidad que el paciente cambie de opinion:

“... no tiene sentido hablarle de la muerte a una persona
que se va a morir dentro de 20 afios...”

También se destacaron como barreras para entablar
una discusién sobre las DA: la incertidumbre con res-
pecto al prondstico, la dificultad para que los pacientes
comprendan la multiplicidad de situaciones que pueden
presentarse a lo largo de la evolucion y particularmente
en la etapa final de la demencia y la posibilidad que el
paciente o los familiares no comprendieran cabalmente
la informacion:

“...cuando vos le decis a un paciente que tiene de-
mencia, tenés que estar muy seguro de que él entiende
lo que vos le querés decir...”

Muchos médicos mayores y de edad intermedia des-
cribieron a las DA como instrumentos poco flexibles y
limitados que en Ultima instancia solo servirian para que
los médicos se sientan mas tranquilos con las decisiones
que toman, pero que mejorarian poco la atencion a los
pacientes.

“... yo resuelvo mi problema, a él no le resuelvo nada...”

Los médicos mayores expresaron que el desinterés por
la participacion en la toma de decisiones con respecto a
la salud es una caracteristica propia de la cultura latina.
Describieron a nuestra sociedad como inmadura para
mantener discusiones de estas caracteristicas, en que
no se piensa ni se habla de la muerte, y destacaron que
las DA fueron creadas en una cultura diferente, en que la
autonomia tendria otro valor. Expresaron que en nuestra
cultura existirian acuerdos tacitos entre el médico, la
familia y los pacientes que determinan el papel de cada
uno en la toma de decisiones, por lo que ningun acuerdo
explicito resulta necesario.

Los médicos de los distintos grupos consideraron
también que el marco legal no es apropiado para im-
plementar DA: por un lado desconocen el valor legal de
esta herramienta, y en paralelo consideran necesario que
exista legislacion especifica sobre las DA en nuestro pais.

También la mayoria de los médicos consideraron que
para poder implementar las DA es necesario la educacion
a médicos y a pacientes, y la accesibilidad a la informa-
cion sobre las voluntades de los pacientes. Al respecto,
algunos relataron las dificultades que encontraron cuando
habian querido actuar de acuerdo a la voluntad del pa-
ciente, por la falta de consenso entre los profesionales
involucrados en el cuidado del paciente, que los dejaba
como unicos responsables del cumplir su voluntad.

El tiempo limitado de la consulta médica también fue
expuesto por la mayoria de los profesionales como una
barrera importante para la discusiéon. Al mismo tiempo
los médicos mayores y de edad intermedia destacaron el
riesgo de normalizar el accionar médico, y que con el fin de
completar el documento de DA, esta discusion se tornara
mecanica, perdiendo su rol de favorecer la comunicacion.
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Discusion

El propdsito de este trabajo fue conocer la posicion de
los MC respecto a las DA, particularmente en pacientes
con diagndstico temprano de demencia. En el estudio se
incluyeron médicos con caracteristicas que consideramos
podrian estar relacionadas con diferencias de opinion: ex-
periencia profesional, servicio de pertenencia y el ambito
de atencion. En el andlisis se detecté que la edad fue una
caracteristica claramente asociada con estas perspectivas
diferentes, por lo que ex post agrupamos a los médicos
segun el segmento etario. No se identificaron diferencias
evidentes de opinién segun los otros perfiles incluidos ni
en relacion con el sexo o la pertenencia al HIBA.

Los resultados mostraron que a los médicos les re-
sultaria dificil imaginar un escenario en que el paciente
o la familia solicitan informacion para tomar decisiones
por anticipado. Esto fue mas marcado en los grupos
de médicos mayores y de edad intermedia. Sélo los
jovenes imaginaron este escenario como posible, una
oportunidad para respetar al paciente en su autonomia
y una situacion optima para tomar decisiones respecto a
las etapas finales.

Una de las primeras dificultades que surgio frente a la
vifeta fue en relacion con las caracteristicas de la enfer-
medad, ya que para muchos médicos el sélo diagndstico
de deterioro cognitivo anularia no solo toda posibilidad de
discusion sino también los derechos del paciente, entre
ellos el de ejercer su autonomia. Esto ocurrié aun cuando
se ha demostrado que el diagndstico de demencia no
es de por si criterio para establecer la incapacidad para
tomar decisiones, sino que este aspecto debe ser eva-
luado especificamente y que existen herramientas para
su valoracion?® 29,

Muchos médicos manifestaron que, especialmente
en estas situaciones, operarian acuerdos tacitos entre
el médico y la familia que situan a esta ultima como el
principal actor de la toma de decisiones. Distintos meca-
nismos darian sustento a estos acuerdos, que pareceria
subvierten la nocién de autonomia del paciente. Por un
lado los médicos valoran los esfuerzos de los familiares
para sobrellevar la enfermedad del paciente, y desde esta
perspectiva se naturaliza que sean el actor que toma las
decisiones. Por otro lado, la familia expresa sus propias
voluntades a los médicos, que aunque podrian diferir de
los deseos del enfermo, son consideradas una potencial
fuente de conflicto legal.

En cambio, los médicos jovenes, si bien consideran
que se puede involucrar a la familia en la discusion de las
DA, no la sitian como el actor principal al momento de
tomar decisiones. De hecho, describieron a las DA como
una herramienta que ayudaria a la familia a comprender la
enfermedad, a establecer expectativas realistas en cuanto
a los tratamientos y a conocer los deseos de los pacientes,
no solo sobre su salud sino también sobre otros aspecto
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de su vida. Ademas manifestaron que facilitarian la labor
de los familiares como representantes y su adaptacion a
la enfermedad®® 3!,

La influencia de la edad sobre la posicion respecto a
las DA podria deberse a que la mayoria de los médicos
jovenes entrevistados se desempefan en la internacion y
en la central de emergencias, por lo que perciben cotidia-
namente las dificultades a las que se enfrentan la familia
y los médicos al momento de instaurar o suspender un
tratamiento en esta poblacion®. En cambio, la mayoria
de los médicos de edad intermedia y los mayores se
desempefian principalmente en el ambulatorio, que si
bien seria el &mbito ideal para la discusiéon de DA%, en
la practica este tema no suele priorizarse.

Las diferencias también podrian atribuirse a las carac-
teristicas de la relacion médico paciente, que ha cambiado
sustancialmente en las Ultimas décadas de un modelo
paternalista a otro en que la autonomia del paciente cobra
mas importancia®+=s.

Finalmente, estas diferencias podrian explicarse por
las experiencias vividas por los MC, tanto en el ambito
profesional como en el personal. A diferencia de lo que
se describe en otros estudios, en que los médicos con
experiencia en laimplementacion de DA se muestran mas
proclives a su utilizaciéon®, en el presente, los médicos
que refirieron experiencia con DA se mostraron mas re-
nuentes a usarlas por las dificultades practicas que habian
encontrado al momento de cumplir con lo pautado con el
paciente, relacionadas con la falta de apoyo institucional
y de consenso con otros médicos.

Un tépico que surgio de las entrevistas fue el interés
que perciben los médicos en cuanto a la participacion de
los pacientes en la toma de decisiones: mientras que los
médicos de edad intermedia y mayores manifestaron que
no existiria, los jovenes y algunos de edad intermedia
consideraron que muchos pacientes querrian participar
pero que lo manifiestan de manera solapada. La primera
posicion se basaria en la percepcioén de falta de inquietud
en la sociedad argentina y en la latina en general para
hablar con franqueza sobre temas relacionados con la
muerte. Desde esta perspectiva los médicos consideran
que su rol es trasmitir esperanza y tomar las decisiones.

Los médicos jévenes postularon que en general los
médicos no perciben ni responden a este tipo de de-
manda.

En estudios de otros paises, en los que ya hay mas
historia con las DA, se describe que muchos pacientes
desearian manifestar sus voluntades por anticipado, pero
que esperan que el médico inicie la discusion®® 3. En un
estudio realizado en la Argentina en el que se evaluaron
las perspectivas de los pacientes respecto a las DA, se
observd que algunos individuos estarian interesados
en manifestar su voluntad por anticipado, mientras que
otros no desean hablar del tema en absoluto*. En este
ensayo también aparecio la expectativa de que el médico
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fuera el que inicia la discusion. Esta divergencia entre la
percepcion de los médicos y las opiniones de los pacien-
tes sugiere por un lado, un factor de resistencia de los
primeros frente a esta herramienta y al mismo tiempo, la
necesidad de trabajar en el &mbito de la consulta médica
en la identificacion de los pacientes interesados en redac-
tar DA y hablar sobre esta tematica sensible.

En concordancia con lo anterior, todos los médicos
hicieron referencia a que la comunicacion de malas
noticias es una instancia compleja que plantea muchas
dificultades: los de los grupos mayores hicieron referencia
a la dificultad para que el paciente comprenda lo que se le
explica y para hablar de la muerte, mientras que los mas
jovenes destacaron la falta de capacitacion para mantener
este tipo de conversaciones y abordar este tema con los
pacientes*': “2. Ambas dificultades estan descriptas en
la literatura**+® y este hallazgo refuerza la idea que las
competencias para la comunicacién adecuada deberian
formar parte de la formacion médica“® 7.

Una dificultad que se planted respecto a la comunica-
cion de malas noticias es la posibilidad que los pacientes
reaccionen negativamente frente a un diagndstico ad-
verso. Sin embargo, en un estudio en que se evaluo la
respuesta de personas a la comunicacion del diagnostico
de deterioro cognitivo minimo o demencia leve no se
observaron reacciones catastroficas, sino que muchos
individuos refirieron alivio al poder explicar el origen de
los sintomas y participar del desarrollo del plan de trata-
miento y cuidado®.

Otro aspecto mencionado tanto por los médicos mas
jovenes como por los mayores fueron las caracteristicas
de la enfermedad que dificultarian la implementacién de
DA, como la dificultad para determinar cuando comienza
la etapa terminal y para establecer un prondstico certero.
Al respecto, existen escalas o criterios que son orienta-
tivos*®; por otro lado, la ausencia de criterios estrictos
o la incertidumbre respecto a la evolucién no deberian
ser un obstaculo para la planificacion anticipada, ya que
en esta enfermedad la pérdida de la capacidad para
tomar decisiones o manifestarlas es inexorable, y si los
pacientes no manifiestan sus voluntades en los estadios
mas tempranos, luego se veran imposibilitados de ha-
cerlo®. Asimismo, la probabilidad de que la familia deba
participar en la toma de decisiones respecto al enfermo
es alta. Como se ha mencionado anteriormente, se ha
demostrado que en general los familiares o subrogantes
no conocen los deseos de los pacientes, y este descono-
cimiento aumentaria la angustia y la ansiedad al momento
de decidir®'.

Al igual que en otros estudios en que se evaluaron las
dificultades de los médicos con las DA, en las entrevis-
tas se mencioné el riesgo de que el paciente cambie de
opinién y la dificultad para que los pacientes comprendan
las diferentes situaciones médicas por las que pueden
pasar a causa de su enfermedad®. Si bien muchas veces
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es imposible describir exactamente las complicaciones
que apareceran en el transcurso de una enfermedad, el
concepto de planificacion anticipada excede la decision
para cada situacion en particular y, en cambio, favorece
que tanto el médico como los familiares o subrogantes
conozcan los valores y las prioridades del paciente, que
ante una situacion inesperada puedan orientar la toma
de decisiones®.

Otra barrera que mencionaron los médicos es el vacio
legal y la falta de politicas institucionales que apoyen las
DA. Al respecto, se debe considerar que en el afio 2009
en Argentina se promulgo la ley 26.529 referida a los de-
rechos de los pacientes en su relacion con los médicos e
instituciones de salud, en la que se hace referencia a las
DA. Sin embargo, éstas ya tenian pleno efecto legal y ju-
ridico en el Cédigo Civil y en la ley de ejercicio profesional
al momento de realizarse este estudio. Si bien el estudio
fue realizado en el 2005, aun luego de la promulgacion
de la ley no se han publicado articulos o investigaciones
acerca de este tema en el pais, ni se han creado registros
que orienten a pensar que el tema esta mas presente en
la atenciéon médica cotidiana.

En conclusién, hemos identificado elementos que
dificultan el didlogo de los MC sobre las DA y su imple-
mentacion, especialmente en pacientes con deterioro
cognitivo o demencia incipiente, aunque es probable
que también aparezcan ante otras enfermedades (Tabla
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3). Estas dificultades fueron planteadas principalmente
por los médicos de mayor edad, en tanto que los mas
jévenes expresaron una mayor aceptacion. En funcion de
estos resultados consideramos necesaria la educacion y
capacitacion de los médicos en cuanto al manejo de la
informacion y al reconocimiento de las DA como herra-
mientas para mejorar la calidad de atencion, teniendo
en cuenta que dicha capacitacion deberia adaptarse a
las caracteristicas, opiniones y perspectivas del grupo
médico. En los grupos mas jovenes, uno de los temas
a abordar seria la capacitacion para la comunicacion de
malas noticias, mientras que en los médicos mas grandes,
en quienes la principal barrera es la aceptacion de las DA
o la percepcion de que los pacientes no desean participar
de la toma de decisiones, las estrategias podrian seguir
el modelo de sensibilizar a los pacientes para que éstos
demanden su participacion en la toma de decisiones®.

Asimismo, es necesario adecuar en cada institucion las
normativas y los procesos necesarios para implementar
la legislacion vigente, ya que ambos aspectos serian
indispensables y complementarios para la promocion
de las DA.

Agradecimientos: A todos los médicos que participaron
de las entrevistas.

Conflictos de Intereses: Los autores declaran no tener
conflictos de intereses.

TABLA 3.— Barreras a la implementacion de directivas anticipadas (DA) que se presentarian solo
en pacientes con demencia y barreras que podrian aparecer también en otras enfermedades

Otras enfermedades

-Rol de la familia al momento de tomar decisiones. -

-Familia como potencial fuente de conflicto
-Existencia de acuerdos tacitos

-Desconfianza frente a la solicitud de informacion
-Dificultad para la comunicacién de malas noticias

-Falta de capacitacion para la comunicacion

-Tiempo entre la discusién y la implementacion

-Riesgo de cambio de opinién
-Ausencia de legislacion

-Ausencia de politicas institucionales
-Escaso tiempo de consulta

Demencia

Descalificacion del paciente con

deterioro cognitivo

- Tiempo de evolucién de la
enfermedad (tiempo entre la
discusion de DA y su
implementacion)

- Dificultad para predecir las
complicaciones o necesidades
que apareceran en el transcurso
de la enfermedad

-Temor a la normatizacion de la tarea del médico
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FE DE ERRATAS

La Casuistica “Morfologia dual de células de mieloma: inusual
presentacion de un caso”, autores: Maria Virginia Birgesser, Ana Lisa
Basquiera y Ana Diller, publicada en Medicina (B Aires) 2012; 72: 251-
254, presenta por error en su version impresa, dos veces la Fig. 1, en
lugar de las Figuras 2A y 2B, que aqui se reproducen y que también
pueden apreciarse en color en www.medicinabuenosaires.com

Fig. 2A.— (CD138 40X) Biopsia de calota craneana: expresion de CD138

por las células tumorales.

Fig. 2B.— (Kappa 40X) Biopsia de calota craneana: expresiéon monoclonal
de cadena ligera kappa por las células tumorales.



