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Conocimiento y utilizaciéon del documento
de instrucciones previas por los pacientes
en programa de cuidados paliativos”

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

S. Director:

En cuidados paliativos (CP) es fundamental tomar decisio-
nes en torno al final de la vida, de acuerdo con los valores
y los deseos de las personas. Las instrucciones previas (IP)
suponen un instrumento de garantia de respeto al prin-
cipio de autonomia de los pacientes en relacién con las
actuaciones del personal sanitario en la Gltima etapa de
su vida.

En Espafa, pese al importante desarrollo legislativo que
las respalda’, actualmente hay una escasa implantacion
real de las IP tanto en el mundo sanitario como en la ciu-
dadania, asi como un desconocimiento generalizado del
marco ético y juridico que las sustenta. Valgan como ejem-
plos que, a fecha de 22 de febrero de 2010, habia 61.831 IP
otorgadasy registradas en todo el territorio nacional, 5.486
de ellas en la Comunidad Autonoma de Madrid®, asi como la
escasa investigacion existente en torno a este tema, aun-
que estudios recientes muestran un interés creciente tanto
por parte de los pacientes como de los profesionales’ .

Por ello, en un Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria
(ESAD), se planted averiguar, como objetivo fundamental,
si en el momento de su inclusion en el programa de CP
los pacientes conocian la existencia de IR con lo que se
evalué minimamente su grado de conocimiento y, secun-
dariamente, el nimero de pacientes que tenian otorgadas
IP la modalidad de otorgamiento, si se habia designado
representante y si se habian inscrito en el registro madrile-
fo de IP También se propuso proporcionar o ampliar dicha
informacién a los pacientes que asi 1o aceptasen.

Se elabord y validé un documento informativo basico
para entregar a los pacientes y un cuestionario autocum-
plimentado sobre conocimientos acerca de IP

Se realizo un estudio descriptivo, con la revision de 267
historias clinicas, desde enero de 2007 hasta diciembre de

2009, en el que se recogi6 informacion tanto del cuestio-
nario como de la historia clinica.

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

En las historias clinicas la cumplimentacion del registro
de IP fue del 100% y se obtuvo que 6 pacientes (2,25%
otorgaron IP: 2 de ellos antes de entrar en programa de CP
y 4 durante el proceso asistencial. Cuatro eran pacientes
oncolégicos (1 varon de 82 afios y 3 mujeres de 41, 59 y
80 anos), y 2 varones de 67 y 70 afos con enfermedad no
oncoldgica. Ademas, 4 de ellos estaban en un medio resi-
dencial.

La modalidad de otorgamiento en los 6 casos fue ante
testigos, nunca ante el funcionario del registro ni ante
notario. Sempre se utilizaron documentos privadosy no los
oficiales de la Comunidad de Madrid, y ningin documento
se inscribi6 en el registro, ni se designo representante.

Por dltimo, el 40%de los pacientes quiso recibir o ampliar
informacién sobre IR de los que un 62%eran pacientes no
oncolégicos.

Asi, en la mayoria de los pacientes del estudio, se obser-
va un desconocimiento e infrautilizacion de las IPy, en mas
de la mitad de los casos, un rechazo a recibir informacion,
a pesar del esfuerzo legislativo, de la divulgacién realizada
y de la facilidad de acceso al registro, datos que concuer-
dan con otros estudios similares'''3.

Las IP pueden ser eficaces dentro de una estrecha
relacion clinica. El marco de la atencion primaria es el
mas favorable para introducir al paciente en los aspectos
concernientes a las IR para que todo ciudadano que lo
desee y en el momento que lo considere oportuno pueda
expresar su voluntad acerca de la asistencia médica que
querria o no recibir. Los cuidados al final de la vida, y
mas cuando el paciente y su familia han decidido per-
manecer en su domicilio, colocan a los profesionales
sanitarios ante situaciones dificiles, y las IP pueden ser
un instrumento para la mejor planificacién anticipada de
la atencién, dentro de una relacion clinica que aspire a
la excelencia.

Para finalizar, este trabajo pone de manifiesto la necesi-
dad de realizar un estudio mas amplio en el que se intente
averiguar los motivos por los que los pacientes o bien no
estan informados de la existencia de IP o bien no desean
ejercer el principio de autonomia que estas implican, y
ademas se analice el papel real que los profesionales sani-
tarios tenemos en este proceso.
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Toracocentesisy atencion domiciliaria™

Thoracentesis and home care services

S. Director:

B derrame pleural, sobre todo de origen maligno, presenta
un pronéstico vital y funcional muy malo. Suele ser muy
sintomatico, recidivante y tiene gran impacto en la calidad
de vida. Su manejo en cuidados paliativos puede requerir
de técnicas como la pleurodesis quimica o la colocacion de
un tubo de drenaje permanente’. Segun las caracteristicas
de los casos, en ocasiones estas técnicas no son realizables
0 no son totalmente efectivas, por lo que la toracocentesis
evacuadora se convierte en la Unica técnica alternativa
para el alivio sintomatico de la disnea, ademas del trata-
miento farmacol6gico?.

No se conoce bien el grado de aplicacion de esta téc-
nica por parte de los equipos de asistencia a domicilio,

ya que en la bibliografia no se encuentran estudios que
analicen su aplicacion con fines paliativos en este ambito
de actuacion. Tras una busqueda en PubMed con diferen-
tes entradas del MeSH (‘palliative home care’, “home
care services’, ‘palliative care’, ‘home nursing’ y ‘tho-
racentesis’) no se encontro6 ninguna referencia especifica
a la préctica de la técnica en atencion domiciliaria. La
mayoria de los pocos articulos rescatados hacian refe-
rencia a la evacuacion periédica en el domicilio, pero a
través de catéteres ya implantados (tipo port-a-cath o
similar) de forma permanente®*. Algunos de ellos abor-
dan el automanejo y la vigilancia de ellos por parte de
cuidadores y personal de enfermeria®. Otros describen la
utilidad de la esclerosis con talco realizada en el propio
domicilio a través de estos catéteres?. En el 8.2 Congreso
de la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos celebrado
en A Corufia, otro equipo presenté otra comunicacion al
respecto’.

B caracter invasivo de la toracocentesis evacuadora (ais-
lada o de repeticion) hace esperable un grado bajo de su
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