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CARTAS AL DIRECTOR

Conocimiento y utilización del documento 
de instrucciones previas por los pacientes 
en programa de cuidados paliativos☆

Knowledge and use of the prior instructions 
document for patients in a palliative care 
program

Sr. Direct or:

En cuidados paliat ivos (CP) es fundamental tomar decisio-
nes en torno al f inal de la vida, de acuerdo con los valores 
y los deseos de las personas. Las inst rucciones previas (IP) 
suponen un inst rumento de garant ía de respeto al prin-
cipio de autonomía de los pacientes en relación con las 
actuaciones del personal sanitario en la últ ima etapa de 
su vida. 

En España, pese al importante desarrollo legislat ivo que 
las respalda1-5,  actualmente hay una escasa implantación 
real de las IP, tanto en el mundo sanitario como en la ciu-
dadanía, así como un desconocimiento generalizado del 
marco ét ico y j urídico que las sustenta. Valgan como ej em-
plos que, a fecha de 22 de febrero de 2010, había 61.831 IP 
otorgadas y regist radas en todo el territorio nacional, 5.486 
de ellas en la Comunidad Autónoma de Madrid6,  así como la 
escasa invest igación existente en torno a este tema, aun-
que estudios recientes muest ran un interés creciente tanto 
por parte de los pacientes como de los profesionales7-10.

Por ello, en un Equipo de Soporte de Atención Domiciliaria 
(ESAD), se planteó averiguar, como obj et ivo fundamental, 
si en el momento de su inclusión en el programa de CP 
los pacientes conocían la existencia de IP, con lo que se 
evaluó mínimamente su grado de conocimiento y, secun-
dariamente, el número de pacientes que tenían otorgadas 
IP, la modalidad de otorgamiento, si se había designado 
representante y si se habían inscrito en el regist ro madrile-
ño de IP. También se propuso proporcionar o ampliar dicha 
información a los pacientes que así lo aceptasen.

Se elaboró y validó un documento informat ivo básico 
para ent regar a los pacientes y un cuest ionario autocum-
plimentado sobre conocimientos acerca de IP.

Se realizó un estudio descript ivo, con la revisión de 267 
historias clínicas, desde enero de 2007 hasta diciembre de 

2009, en el que se recogió información tanto del cuest io-
nario como de la historia clínica.

Así, 30 pacientes (11,2% del total) contestaron en la 
encuesta que conocían la existencia de IP y 3 de ellos mani-
festaron tener un buen grado de conocimiento.

En las historias clínicas la cumplimentación del regist ro 
de IP fue del 100%, y se obtuvo que 6 pacientes (2,25%) 
otorgaron IP: 2 de ellos antes de ent rar en programa de CP 
y 4 durante el proceso asistencial.  Cuat ro eran pacientes 
oncológicos (1 varón de 82 años y 3 muj eres de 41, 59 y 
80 años), y 2 varones de 67 y 70 años con enfermedad no 
oncológica. Además, 4 de ellos estaban en un medio resi-
dencial.

La modalidad de otorgamiento en los 6 casos fue ante 
test igos, nunca ante el funcionario del regist ro ni ante 
notario. Siempre se ut il izaron documentos privados y no los 
of iciales de la Comunidad de Madrid, y ningún documento 
se inscribió en el regist ro, ni se designó representante. 

Por últ imo, el 40% de los pacientes quiso recibir o ampliar 
información sobre IP, de los que un 62% eran pacientes no 
oncológicos.

Así, en la mayoría de los pacientes del estudio, se obser-
va un desconocimiento e infraut ilización de las IP y, en más 
de la mitad de los casos, un rechazo a recibir información, 
a pesar del esfuerzo legislat ivo, de la divulgación realizada 
y de la facilidad de acceso al regist ro, datos que concuer-
dan con ot ros estudios similares11-13.

Las IP pueden ser ef icaces dent ro de una est recha 
relación cl ínica.  El marco de la atención primaria es el 
más favorable para int roducir al  paciente en los aspectos 
concernientes a las IP,  para que t odo ciudadano que lo 
desee y en el momento que lo considere oport uno pueda 
expresar su voluntad acerca de la asist encia médica que 
querría o no recibir.  Los cuidados al f inal de la vida,  y 
más cuando el paciente y su famil ia han decidido per-
manecer en su domicil io,  colocan a los profesionales 
sanit arios ante sit uaciones dif íci les,  y las IP pueden ser 
un inst rumento para la mej or planif icación ant icipada de 
la atención,  dent ro de una relación cl ínica que aspire a 
la excelencia.

Para f inalizar, este t rabaj o pone de manif iesto la necesi-
dad de realizar un estudio más amplio en el que se intente 
averiguar los mot ivos por los que los pacientes o bien no 
están informados de la existencia de IP o bien no desean 
ej ercer el principio de autonomía que estas implican, y 
además se analice el papel real que los profesionales sani-
tarios tenemos en este proceso.
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Toracocentesis y atención domiciliaria☆

Thoracentesis and home care services

Sr. Direct or:

El derrame pleural, sobre todo de origen maligno, presenta 
un pronóst ico vital y funcional muy malo. Suele ser muy 
sintomát ico, recidivante y t iene gran impacto en la calidad 
de vida. Su manej o en cuidados paliat ivos puede requerir 
de técnicas como la pleurodesis química o la colocación de 
un tubo de drenaj e permanente1.  Según las característ icas 
de los casos, en ocasiones estas técnicas no son realizables 
o no son totalmente efect ivas, por lo que la toracocentesis 
evacuadora se convierte en la única técnica alternat iva 
para el alivio sintomát ico de la disnea, además del t rata-
miento farmacológico2.

No se conoce bien el grado de apl icación de esta t éc-
nica por part e de los equipos de asist encia a domicil io, 

ya que en la bibl iograf ía no se encuent ran estudios que 
anal icen su apl icación con f ines pal iat ivos en este ámbit o 
de actuación.  Tras una búsqueda en PubMed con diferen-
t es ent radas del MeSH (‘ pal l iat ive home care’ ,  ‘ home 
care services’ ,  ‘ pal l iat ive care’ ,  ‘ home nursing’  y ‘ t ho-
racent esis’ ) no se encont ró ninguna referencia específ ica 
a la práct ica de la t écnica en atención domicil iaria.  La 
mayoría de los pocos art ículos rescatados hacían refe-
rencia a la evacuación periódica en el domicil io,  pero a 
t ravés de catéteres ya implantados (t ipo port -a-cat h o 
similar) de forma permanente3,4.  Algunos de el los abor-
dan el automanej o y la vigi lancia de el los por part e de 
cuidadores y personal de enfermería5.  Ot ros describen la 
ut i l idad de la esclerosis con t alco real izada en el propio 
domicil io a t ravés de estos catéteres6.  En el 8. º Congreso 
de la Sociedad Española de Cuidados Pal iat ivos celebrado 
en A Coruña,  ot ro equipo presentó ot ra comunicación al 
respecto7.

El carácter invasivo de la toracocentesis evacuadora (ais-
lada o de repet ición) hace esperable un grado baj o de su 
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