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Prologo

Diego Gracia Guillén

La tradicion ha atribuido al padre de la medicina occidental, Hipdcrates de Cos, este dicho:
divinum opus sedare dolorem, es tarea divina aliviar el dolor humano. Por mas que en
esos términos no se encuentre tal sentencia en los escritos atribuidos al padre de la
medicina occidental, es un hecho que responde al estilo de ejercicio de la medicina que él
practico y ensefio. De ahi esa otra sentencia que también se atribuye a Hipocrates y que
define a la perfeccion el espiritu de la medicina occidental desde sus mismos origenes:
“curar a veces, aliviar a menudo, consolar siempre”. No siempre se puede curar, pero el
medico si debe aliviar el dolor tanto como le sea posible. Como rezaba otra conocida
sentencia de progenie hipocratica, primum non nocere, la primera obligacion del médico

es no hacer dano.

Si esto es asi, y no hay la menor duda de que al menos ha sido asi durante la mayaor parte
de la historia, resulta de todo punto llamativo el hecho de que durante los ultimos siglos,
la medicina moderna parezca haberse olvidado de tan juiciosas y sensatas consignas. A
pesar de que el arsenal terapéutico y el elenco cada vez mayor de farmacos analgésicos
hacen posible un buen control farmacoldgico del dolor, los profesionales de la medicina
siguen a veces reticentes a su utilizacion, haciendo posible que el dolor continde siendo el
sintoma mas frecuente en la practica médica, incluso en aguellos casos en que la

prudenciay el buen sentido parecerian aconsejar su sedacidn. Algunas de las razones de



este modo de proceder las encontramos en el maximo

clinico europeo del siglo XVIl, Thomas Sydenham, el
llamado “Hipdcrates inglés”. El nos ensefid a
identificar y describir las especies morbosas humanas
siguiendo el mismo procedimiento que utilizaban los
botanicos en la clasificacion de las plantas. Solo que
en estas se trataba de describir sus notas o
propiedades naturales, en tanto que en el caso de las
enfermedades eran fendmenos que Sydenham
calificaba de “contranaturales”. En ellas el sintoma
mas frecuente es el dolor. El avisa de que algo no va
bien, de donde la advertencia de Sydenham de que
convenia no silenciarlo o anularlo. Eso hizo que el
padre del ldudano, y por tanto del alivio farmacoldgico
del dolor, defendiera sin embargo su no anulacion,
dado que es el sintoma centinela que avisa al médico
de que algo va mal. Esto, por lo demas, casaba bien
con su fe puritana, que veia en el sufrimiento humano,
ademas de un fenomeno puramente natural, un

motivo de expiacion y fuente de mérito sobrenatural.

El caso es que a partir de la segunda mitad del siglo XVII, la medicina fue buscando la
curacion de la enfermedad mas que el alivio del dolor, en contra de lo que habia sido
usual en toda la historia anterior. Frente al clasico divinum opus sedare dolorem se fue
imponiendo la tesis de que el dolor es consustancial a la enfermedad, y que su anulacion
es antinatural y peligrosa. Si a esto se afiade el miedo a la adiccion, el habito y la
toxicomania en los pacientes, se comprende bien el respeto reverencial de los médicos a

los analgésicos y el miedo a su uso.

Este es el escenario en que hay que situar la figura de Cicely Saunders, la joven enfermera
gue durante los afios de la Segunda Guerra Mundial pudo observar el continuado lamento

de los soldados que desde el frente de batalla llegaban a las salas del hospital St. Thomas
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de Londres. No solo eran victimas de la guerra sino también del pobre y mal manejo del

dolor por parte de los médicos y cirujanos que les atendian.. Y poco a poco fue
redescubriendo lo que, sorprendentemente, habia venido siendo un anhelo tradicional de
la medicina durante siglos y siglos, la busqueda del bienestar de los pacientes a traves de
la analgesia y la sedacion. Como en tantas ocasiones anteriores, la guerra se convirtio en
fuente de grandes ensefianzas para la medicina, hasta el punto de hacer posible el
nacimiento de varias especialidades nuevas. Una de ellas fue la Medicina intensiva y otra

ha sido la Medicina paliativa.

Ambas son hoy partes imprescindibles del buen ejercicio medico, una en el caso de los
enfermos criticosy la otra sobre todo en el de las situaciones terminales. De entonces
aca, la Medicina paliativa ha ido ganando

cuerpo, hasta convertirse no ya en una

especialidad médica nueva, sino en un nuevo

estilo de hacer medicina, atento no solo a los

aspectos puramente biologicos de la

enfermedad, sino también a las dimensiones

personales, sociales y espirituales de los

pacientes. La enfermedad es un suceso que

irrumpe y altera por completo la vida de las

personas, de modo que no hay en ella solo

dolor fisico, sino también psiquico, social y

espiritual. Es lo que Cicely Saunders lamo

total pain. Que exige poner en practica la

gran consigna de los cuidados paliativos, el

total care. Es el nuevo rostro de aquel viejo

proverbio que decia divinum opus sedare

dolorem.
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Introduccion

Pablo Iglesias Gutiérrez del Alamo
Madnica Dones Sanchez

La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos [SECPAL), es una sociedad cientifica
profesional e interdisciplinar, sin animo de lucro. Fue fundada en 1992 con la finalidad de
impulsar los cuidados paliativos en nuestro pais y como punto de unidn entre los

diferentes profesionales que intervienen en ellos.

Desde SECPAL queremos promover un marco etico que Ffacilite y ponga en valor la
importancia de una atencion integral de calidad. Como profesionales de cuidados
paliativos, entendemos el deber moral de realizar un cuidado ético, basado en un
compromiso firme can el alivio del sufrimiento en sus diferentes manifestaciones: a nivel
fisico, emocional, social y espiritual.

Siempre debemos velar de forma activa por el respeto profundo a los valores de las
personas afectadas por el proceso de enfermedad, tanto de la persona enferma como de
la familia y las personas significativas. Estas ultimas, no padecen la enfermedad en el
sentido bioldgico, pero estan profundamente afectadas por ella.

Los profesionales tenemos el deber de seguir cultivando una mirada experta vy
competente para explorar todos los aspectos del proceso de enfermedad, para asi poder
reconocer la realidad de no curacion y de un pronostico de vida limitado, pero también las
infinitas posibilidades de cuidado. Cicely Saunders, en su libro Velad conmigo lo refleja de
una forma magistral: “mds alld del control de los sintomas empecé a darme cuenta de que
mientras escuchaba a los pacientes, descubria aspectos de su potencial para enfrentarse
y obtener logros de esta parte de sus vidas". Esta mirada integradora no deberia ser
opcional, sino exigible, mas alla de la enfermedad hay una salud biografica que debemos

atender.
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Dada la complejidad del contexto en el que desarrollamos nuestra profesion, es condicion

necesaria e imprescindible aunar las diferentes miradas y desarrollar nuestra actividad
profesional desde el trabajo en equipo, basado en la interdependencia. Debemos
colaborar y derivar en cada momento, sin apropiarnos del proceso biografico de la
persona enferma, una biografia que se sigue construyendo hasta el Gltimo momento de la
vida biologica. Nuestra labor como profesionales sera el cuidado ético e integral para
facilitar el cierre de la biografia de forma serena y segun los valores de cada una de las
personas que acompafamos. Para ello, serd fundamental establecer una comunicacion
terapéutica con todas las personas que intervienen en el proceso, donde el mensaje sea
claro, honesto, sincero y significativo, facilitando asi la deliberacion y la toma de

decisiones compartida, desde la simetria moral.

Con este marco etico, hemos pretendido promover una reflexion conjunta entre los
profesionales de SECPAL sobre temas de especial relevancia en el contexto ético clinico.
Para ello, hemos contado con profesionales referentes en cada uno de los temas

tratados, que generosamente han colaborado en la elaboracion de los diferentes textos.

En un primer blogue, se abordan cuestiones fundamentales vinculadas con la practica
clinica, donde se incluyen: la informacion y la comunicacion, la intimidad y la
confidencialidad, la autonomia, la relacidn clinica, el acompanamiento y la planificacion
compartida de la atencion. Todos estos aspectos son la clave fundamental para construir

y afianzar el vinculo terapéutico en un contexto de complejidad clinica y biografica.

En el segundo blogue se reflexiona sobre aspectos relacionados con una dimension mas
profesional y organizativa, teniendo en cuenta el trabajo en equipo, la objecidn de

conciencia, la justicia, y la competencia profesional.

Esperamos que este documento pueda contribuir a la reflexion y al dialogo entre los
profesionales de SECPAL, para favorecer un marco ético dinamico, basado en una

deliberacion participativa.
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Informacion y comunicacion: actos
clinicos en los que el “que” y el
“como” se juegan la excelencia ética

Javier Barbero Gutierrez
Helena Garcia-Llana




Informacion y comunicacion

Mi tdctica es hablarte y escucharte,
construir con palabras un puente indestructible.
Mario Benedetti. Mi tactica

Fundamentacion

Los “cdmo” son tan importantes como los “qué”, al menos cuando hay

experiencia de sufrimiento. Y es el caso habitualmente de las
situaciones y desafios de final de vida y del entorno de cuidados

paliativos.

Comencemos con la informacion, con el “qué”, con ese contenido a
expresar. Que el paciente tiene "derecho a la informacidn” no genera
dudas y esta suficientemente establecido por ley, pero el "derecho a la
verdad" puede tener otras connotaciones. ¢;Qué es eso de “la verdad"?
Veamos un par de acepciones. La primera como “verdad objetiva” la
adecuacion de la palabra a la realidad material de los hechos: “es un
linfoma". La segunda, de origen semitico, esta vinculada a confianza y
fidelidad. Si decimos gque “Pedro es un amigo de verdad', nos
vinculamos a que nos merece toda la confianza y no al hecho de que
nos vaya a desvelar necesariamente el lado oscuro de su vida. Si "Pepa
es una falsa" estamos afirmando gue no nos inspira ninguna

confianza.

La relevancia ética es enorme. La ética de la informacion no se
gestiona desde un balance entre los principios de autonomia y
beneficencia, sino entre los de autonomia y no-maleficencia. Tan
maleficente puede ser el encarnizamiento informativo (informar de un
diagnadstico o prondstico negativos a un paciente que no quiere saber),

como el Pacto de Silencio frente a otro que desea ser informadao.
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Informacion y comunicacion

Agui aparece, una vez mas, la dialéctica entre técnica y €tica, entre comunicacion y
deliberacion. La informacion es un acto clinico -algo admitido en la practica y en la ley-,
desafortunadamente es probable que todavia falten afios para que la legislacion recoja

gue también lo son la comunicacidn terapéutica y la deliberacidn.

¢Donde esta la dificultad? En mi opinion, en la asuncion real de que el paciente es un
interlocutor valido en condiciones de simetria moral, es decir, un equal moral del gue me

he convertido en comparfiero de un viaje que no es el mio.

Aplicacion en cuidados paliativos

Retomando la cuestion de la verdad, ¢qué significaria ser fieles a la verdad del paciente

en Cuidados Paliativos? Como minimo gue se cumplan estas dos condiciones:

e Informar al paciente de todo lo que quiera sabery solo de lo que guiera saber sobre
su “verdad objetiva", material. Esta verdad la averiguaremos explorando - con
técnicas comunicativas pertinentes - su mundo vital. Como podemos ver, aqui ya el
“qué”y el “cdmo” estan mutuamente implicados.

e Promoviendo vinculos de fidelidad y confianza ofreciendo, asimismo, "garantia de

soporte” ante la fragilidad que supone la situacion.

Un meédico o cualquier otro profesional que ante un pronostico fatal se emperie en
informar de todo, independientemente de lo que desee el paciente, y que ademas luego
se aleje de esa realidad tan dolorosa, abandonandole, creo que esta faltando a la verdad y
cayendo en el cada dia mas habitual “encarnizamiento informativo”. Tan negativo, como el
otro extremo, el "paternalismo clasico” que evita toda informacion a priori dolorosa

justificandolo desde la fragilidad del paciente.

X Esta borroso adrede
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Informacion y comunicacion

En cualquier caso, en bioética, como criterio prudencial, también podemos admitir que
haya excepciones al principio de alta exigibilidad moral de decir la verdad, entendida
como informacidén objetiva que desee tener el paciente, cuando previeramos
consecuencias significativamente muy duras y probables. Obviamente, las excepciones

deben estar justificadas y, ademas, en la historia clinica.

Veamos ahora algunas sugerencias de tipo ético-comunicativo que nos pueden ser Utiles

para el vinculo entre los “qué” y los “cdmo” de la comunicacion:

e La verdad con respecto a la informacidn no pertenece a la primera
persona que la conoce, sino a quien mas padece sus consecuencias,

es decir, al paciente.

e Hay que desechar expresiones como "mentira piadosa’, "mentira humanista",
“engano benevolente” que tienen un cariz marcadamente paternalista. Incluso el
concepto de "verdad soportable”, si no es suficientemente bien matizado, puede
acabar siendo interpretado en esa linea.

o Conviene estar atentos a la "congruencia informativa" dentro del equipo, no solo para
ser fiel a los datos, sino también a la realidad de la persona enferma.

o Ser maestros en el arte de explorar si el paciente quiere saber la verdad y hasta qué
punto esta dispuesto a escucharla. Recordar que también tiene derecho a ignorary a

negar, siempre y cuando esto no implique consecuencias muy graves para terceros.

o Generar en nuestros equipos un "ambiente de verdad, una atmosfera de verdad":
desde la presencia significativa y la comunicacion abierta.

o Establecer espacios de confianza e intimidad porque las preguntas y las intuiciones
que tienen que ver con la vida y la muerte requieren cercania, no cientificos distantes

ni palmoterapia paternalista.
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Informacion y comunicacion

Comunicacion y deliberacion se necesitan. La
comunicacion sin deliberacion puede convertirse
en una herramienta seductora, manipulativa o
coactiva aunque mantenga una intencion
beneficente. La deliberacion sin comunicacion
terapéutica puede resultar imposible o, al menos,
claramente infructuosa. Veamos algunas claves de
la comunicacion que quiere ser herramienta

deliberativa, expresando su potencial ético:

1.Explorar permanentemente; no dar nada por supuesto. No hay dos pacientes iguales.

2.ldentificar no solo los problemas que yo como profesional, en funcion de mi
experiencia clinica, puedo objetivar sino también las preocupaciones que el paciente
subjetivamente puede estar viviendo.

3.Fomentar la actitud de la empatia y su correlato, en forma de habilidad, de la
respuesta empatica, captando y expresando su mundo interno de hechos, emaciones
y valores.

4.Actuar desde la congruencia o autenticidad, mas alla de la mera sinceridad. Que lo
que exprese esté correlacionado con lo que pienso y siento.

5.Propiciar la creacion de un vinculo terapéutico, trabajando desde la informacion, la

comunicacion y la deliberacion.

Conclusion

Establecer conversaciones sobre el proceso de morir puede ser uno de los actos clinicos
mas complejos, asi como mas satisfactorios. Trabajar desde la excelencia profesional
exige asumir que la comunicacion y deliberacion se necesitan. El entrenamiento en
comunicacion sin el acompanamiento de la dimension ética puede convertirse en
manipulacion.  Asi como el entrenamiento en el meétodo deliberativo, sin el
acompafnamiento de unas adecuadas habilidades de comunicacion es sencillamente
inoperante. Utilizar las claves terapéuticas de honestidad, claridad y sencillez facilitan el

dialogoy la deliberacion, en definitiva: crean el encuentro.
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Informacion y comunicacion
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Intimidad
y confidencialidad

Antonio Moya Bernal
Helena Garcia-Llana




Intimidad y confidencialidad

Lo que en el tratamiento, o incluso fuera de él, viere u oyere en relacién con la vida
de los hombres, aquello que jamas deba trascender, lo callaré teniéndolo por
secreto.

Hipdcrates de Cos. Juramento.

Fundamentacion

En la segunda mitad del siglo XX, la confidencialidad dejd de tener su
fundamentacion en la excelencia moral de los profesionales y paso a
encontrarla en el derecho de los ciudadanos a la intimidad. La
intimidad es un valor intrinseco, un valor en si mismo, que engendra
un derecho individual, siendo el ciudadano, Unicamente, quien tiene

derecho a definir los limites y el contenido de su intimidad.

La intimidad es el ambito en que los seres humanos gestionan libre y
privadamente su mundo de valores (religiosos, filosoficos, culturales,
politicos, sexuales, econdmicos, etc.] y todo lo que tiene que ver con
ellos.

La confidencialidad es el derecho que tiene el ciudadano a que
aquellos que hayan entrado en conocimiento de datos intimos suyos,
por su participacion directa o indirecta en las funciones propias de las
instituciones sanitarias, respeten su intimidad y cumplan con el deber

de secreto.

La confidencialidad se refiere siempre a una informacion revelada de
una persona a otra, sea de palabra o mediante un examen. Todo
aquello que pertenece al ambito de la intimidad tiene caracter

confidencial.
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Intimidad y confidencialidad

Mas alla de que los derechos a la intimidad y a la confidencialidad estén ampliamente
recogidos en nuestro ordenamiento juridico, que las leyes resalten que los datos relativos
a la salud son especialmente sensibles y necesitan una especial proteccion o de que el
Codigo Penal castigue con duras penas de carcel e inhabilitacidn “a los profesionales que
divulguen los secretos de otras personas, incumpliendo su obligacidn de sigilo”, el respeto
a la intimidad y la confidencialidad son valores éticos que pacientes y profesionales

deben respetary promover, entre otras razones porque:

e Una relacion clinica de calidad es imposible si se rompe la promesa implicita o
explicita del profesional sanitario de que lo gue el paciente le confie quedara entre
ellos. Solo desde el mantenimiento de la confidencialidad podran promoverse otros
valores como la confianza, la seguridad o el respeto mutuo y lograr una relacion

terapéutica eficaz.

o Existe una confianza social en el mantenimiento del secreto de las profesiones
sanitarias. Si esta confianza se rompe, las personas se resistirian a dar informaciones,

autorizar exploraciones o permitir que sus datos se utilicen en investigacion.

o Sinrespetar la intimidad, no se respeta la autonomiay
la persona pierde el control de su propia vida. La
pérdida de intimidad en las instituciones lleva a la
despersonalizacion y menoscaba la dignidad de las
personas. Es exigible que la exploracion Ffisica o el
aseo dispongan de medidas para su proteccion o que
se habiliten lugares reservados para el intercambio de
informacion, sin que pueda ser escuchada por

terceros.
o La ruptura de la confidencialidad puede perjudicar a las personas (pérdida de pareja

0 amigos, dafos en su reputacion, etc.) y ser maleficente.

e Mantener la confidencialidad protege y promueve otros valores como la igualdad o la

no discriminacion.
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La confidencialidad, como cualquier otro valor, no es un valor absoluto y puede romperse
de forma justificada en determinadas situaciones, siempre con caracter excepcional y

revelando el menor ndmero de datos y al menor nimero posible de personas.

e Es el caso de la obligacion moral y legal de divulgar una informacion confidencial si
hay grave peligro para un tercero [transmision de enfermedades graves, situaciones
de maltrato, etc.) ponderando siempre tanto la probabilidad de que se materialice el

dafno como la magnitud del mismo.

o Los profesionales pueden verse obligados legalmente a romper la
confidencialidad al denunciar por sospecha de que se esta
cometiendo un delito o cuando se les requiere como testigos en una
causa. También esta justificada la ruptura cuando es el profesional el

inculpado, por su derecho a defenderse.

Aplicacion en cuidados paliativos

Trabajamos a diario con rutinas muy consolidadas que,
frecuentemente, nos impiden ver los valores que estan implicitos
en nuestras actuaciones. De ahi que sea importante reflexionar
sobre la confidencialidad para poder generar habitos que nos

permitan fomentar un clima de confianza con los pacientes:

e Sobriedad: Limitandonos a recabar, registrar y compartir con el equipo los datos
estrictamente necesarios para asegurar la calidad asistencial.

e Transparencia: Que el paciente pueda conocer el tipo de informacion que se recoge y
se conserva y bajo qué condiciones se puede acceder a ella.

« Fidelidad: Utilizar la informacion solo con la finalidad para la que fue recogida con su
permiso.

e Responsabilidad: Todos los profesionales deben ser responsables en el manejo de la
informacidn sanitaria. El trabajo en equipo no debe utilizarse como excusa para

difuminar responsabilidades.
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e Universalidad: Las medidas de seguridad para proteger los datos sanitarios deben ser

aplicadas siempre, en todos los lugares y para todos los usuarios.

En la relacion clinica el paciente, en muchas ocasiones, se vera
“obligado a renunciar” a una parte de su intimidad, concediendo
a otros el acceso a su historia personal o a su cuerpo. La
vulnerabilidad de los pacientes que atendemos nos exige un
mayor esfuerzo en la defensa de su dignidad mediante el
respeto escrupuloso de sus derechos a la intimidad vy

confidencialidad, incluso tras su muerte.

En el ambito de los cuidados paliativos domiciliarios, cuando
acudimos a una casa, no solo “invadimos” el ambito de la intimidad
individual sino también el de la privacidad de la familia. Una mirada a
la decoracion de una habitacion nos puede descubrir fotos,
estampas, etc., que nos acercan a los valores y proyecto de vida no
solo del paciente, también de su familia. Cuando nos conceden
acceso a su intimidad, no estan renunciando a un derecho sino
ejerciendolo y la Unica razon para acceder a ella, sera poder
diagnosticar, tratar y cuidar con competencia profesional vy

sensibilidad humana.

Conclusion

La realidad asistencial, el trabajo en equipo, la falta de

infraestructuras que garanticen la intimidad o los avances
tecnoldgicos que facilitan la vulneracion de la confidencialidad,
dificultan sobremanera preservarla. De ahi que la responsabilidad del
profesionaly de las administraciones sea inmensa.

Requerirda de los profesionales mas esfuerzo y creatividad y una
reflexion personal sobre la actitud de cada uno ante la misma. Si el
profesional falla, traicionara la confianza de una persona vulnerable y

dinamitara uno de los pilares de la relacion clinica.
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Autonomia

Respetar la autonomia es basicamente entender que la persona que tienes ante ti es una
interlocutora valida con su propia idea de la vida buena, con sus modos y maneras y su
capacidad para decidir por si misma y, por ello al establecer una relacion de cualquier tipo, es
imprescindible atenderse y entenderse mutuamente.

Mabel Marijuan e Ismael Etxeberria-Agiriano.

Fundamentacion

La autonomia se ha consolidado como uno de los principios claves de
la bioética moderna, junto con la beneficencia, la no maleficenciay la
justicia. Guarda relacion con uno de los valores fundamentales de
nuestra sociedad occidental actual: la libertad en el gobierno de uno
mismo y del intimo y personalisimo proyecto vital. Trasladado al
contexto sanitario, este ejercicio de la libertad se manifiesta en el
reconocimiento de que las personas, actual o potencialmente
enfermas (los “pacientes”], son sujetos morales con capacidad para
tomar sus propias decisiones en el ambito de la salud. Estas
decisiones deberian estar libres de coacciones externas, ser
coherentes con el sistema de valores propio de cada uno y haber sido
suficiente y adecuadamente
informadas. El ejercicio de la
autonomia implica, ademas de la
libertad en la eleccidn, aceptar la
responsabilidad de las propias
decisiones que se tomen saobre
el cuerpo, la salud, la vida vy la

muerte.
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La incorporacion del respeto a la voluntad de las personas ha
modificado profundamente la relacion clinica, desplazando el modelo
paternalista tradicional hacia un paradigma mas participativo y
deliberativo en el que el "paciente” pasa a ser el actor protagonista de
su proceso clinico. Se le considera capaz de consentir o rechazar
tratamientos o intervenciones, y de tomar decisiones sobre como
guiere ser tratado, en funcidn de sus valores, sus experiencias previas
y su vivencia de la enfermedad en su contexto especifico, incierto y

cambiante.

Ese respeto se ha considerado tan esencial para la relacidn clinica que se han
promulgado una serie de leyes que lo protegen y amparan. Desde el afio 2002, en que
aparece la ley 41/2002, conocida como ley de autonomia, se han sucedido otras normas
“de obligado cumplimiento” que regulan algunos aspectos concretos, como el
consentimiento informado, las voluntades anticipadas o la peticion de ayuda para morir.
Lo que parece deseable es que la autonomia no se entienda solo desde el lenguaje de los
derechos (tengo derecho a elegir] o de los deberes (tengo el deber de elegir]) sino con el

lenguaje de los valores (poder elegir es algo valioso).

Entendido solo como un derecho, el concepto de autonomia nos remite a una autonomia
instrumental, poco aplicable a la relacion clinica. En el contexto del sufrimiento y la
vulnerabilidad que genera la amenaza de la enfermedad o la proximidad de la muerte hay
otros elementos claves a tener en cuenta. En medio de esa incertidumbre creciente,
dificilmente encontraremos una decisidn que sea completamente libre, que no afecte a
terceros, sin condicionantes previos y que cuente con la informacion adecuada,

necesariay suficiente como para que sea una decisidn perfectamente autonoma. La au-
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tonomia abandona su bandera de derecho para adoptar un enfoque mas relacional,
puesto que somos seres ineludiblemente interdependientes.

Saber gue nos necesitamos unos a otros hace de la autonomia no tanto un ejercicio de
libertad individual sino un ejercicio de corresponsabilidad, en el que los vinculos pueden
ser mas relevantes que la propia libertad. Esto es evidente en nuestro contexto
sociologico de cuidados (mediterraneo) en el que el entorno afectivo y familiar cobra un
peso importante, mas que en otros contextos mas autonomistas (anglosajones). En un
prudente término medio cabe recordar que, si bien no somos seres aislados, el hecho de
ser vulnerables e interdependientes no incapacita a las personas para tomar sus propias

decisiones.

La bioética actual no deberia basarse en una concepcion de la autonomia instrumental
que pretenda hacer desaparecer a los otros, sino que es preciso atender al tejido
relacional que hace posible la autonomia, que la sostiene y que, en ocasiones, puede
llegar a limitarla. Hay que ir aun mas alla, despues de entender la autonomia como un
proceso relacional, comunicativo, deliberativo y prudencial. Ademas de asumir que los
“pacientes” son personas con un contexto social, afectivo y familiar, el respeto no consiste
simplemente en dejar la decision en sus manos, sin mas acompafiamiento. La
corresponsabilidad requiere de un ejercicio constante de comunicacion lo mas eficaz
posible para que pueda llegarse a una decision verdaderamente auténoma y coherente

con el sistema de valores y la situacion concreta que se esté atravesando.
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Aplicacion en cuidados paliativos

En cuidados paliativos la unidad de atencion es el binomio

enfermo y familia / entorno de cuidados y por tanto, es
necesario ampliar la idea de una autonomia individual,
independiente a la de una autonomia relacional, que reconoce
el peso de los vinculos familiares, sociales y culturales en la
toma de decisiones. Aunar ambos enfoques de la autonomia
permite abordar la complejidad de las decisiones humanas en
el ambito sanitario, conciliando libertad personal y contexto
social y transformando la relacion clinica en un espacio de

deliberacion, dialogo, respeto y corresponsabilidad.

Ante la intuicion de la muerte, en medio de la experiencia del sufrimiento, cuando la
vulnerabilidad y la incertidumbre son maximas, el entorno de cuidados y los profesionales
pueden sentir la tentacion de asumir gque una experiencia de sufrimiento intensa implica
no poder decidir, no poder participar en la respuesta mas adecuada ante la enfermedad.
Aunque sea preciso establecer una autonomia “de minimos" —instrumental o estratégica
— que necesariamente buscara parametros objetivos (suficiente capacidad, juicio y
voluntad] mas relacionados con limites o requisitos juridicos, necesitamos recordar la
autonomia “de maximos" —valorativa o moral—, personalisima, que no tiene por qué ceder
ante el sufrimiento. Incluso en las situaciones mas dificiles, cada persona podra, sobre
todo si se le apoya y se le ofrece el tiempo y el acompafiamiento suficiente, elegir el
alcance de sus decisiones en funcion de sus valores, su biografia y su genuino deseo de

hacerse responsable de la gestion de su vida, su cuerpo y hasta su propia muerte.

Conclusion

Quiza la autonomia no sea mas que el hilo del collar en el que ir

engarzando los valores y decisiones personales; un hilo fragil,
deteriorado por la amenaza de la enfermedad y la muerte, que estas no

consiguen romper por completo.
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Relacion clinica en cuidados paliativos:

hacia una profesionalidad deliberativa y proactiva

Elenfermo no es un caso clinico, es una persona que sufre.
P. Lain Entralgo. El médico y el enfermo

Fundamentacion

La relacion clinica constituye el nucleo moral de la practica en

cuidados paliativos. No es un mero contexto técnico donde se aplican
intervenciones, sino el espacio en el que se reconocen, se interpretan
y se acompafan las experiencias de enfermedad, sufrimiento y finitud.
En este ambito, la buena practica profesional exige una comprension
exigente de la relacion clinica como proceso comunicativo,
deliberativo y relacional, orientado a la persona en su singularidad

biografica.

Durante decadas, la reflexion bioetica ha descrito diversos modelos de
relacion clinica. El analisis clasico configura los modelos paternalista,
informativo, interpretativo y deliberativo con distintas concepciones
del papel del profesional, de la autonomia del paciente y de los fines
de la practica clinica. Sin embargo, en el contexto de los cuidados
paliativos, estos modelos no pueden entenderse como opciones
equivalentes: algunos son etapas a superar o insuficientes ante la
complejidad del acompafiamiento en el proceso de enfermedad

avanzaday al final de la vida.

El modelo paternalista, centrado en la proteccién del paciente
mediante la decision experta del profesional, ha mostrado
historicamente sus limites, especialmente cuando conduce a la
ocultacion de la verdad o a la exclusion del paciente de su propio

proceso vital. La critica a esta forma de relacidn se ha hecho particu-

38



Relacion clinica en cuidados paliativos:

hacia una profesionalidad deliberativa y proactiva

larmente evidente en la transicion desde una “muerte medicalizada”
hacia una muerte acompafada y reconocida como experiencia personaly
biografica. En cuidados paliativos, la proteccion no puede confundirse

con la sustitucion de la voz del paciente.

Por su parte, el modelo informativo, que enfatiza la autonomia como
eleccion basada en informacion, resulta insuficiente cuando se
enfrenta a situaciones de vulnerabilidad, incertidumbre o ambivalencia

de valores.
En la enfermedad avanzada y el final de la vida, las

preferencias no siempre estan previamente definidas ni son
estables; requieren ser exploradas, interpretadas vy, en
muchos casos, construidas en dialogo. Reducir la relacion
clinica a la transmision de informacion y a la ejecucion de
decisiones puede derivar en una forma de abandono moral,
en la que el profesional se limita a “ofrecer opciones” sin

asumir su responsabilidad en el acompafiamiento.

En este contexto, los modelos interpretativo y deliberativo adquieren especial relevancia.
El primero reconoce que los valores del paciente pueden ser incipientes, conflictivos o no
plenamente explicitados, y sitUa al profesional como un facilitador de la comprension de
si mismo. El segundo da un paso mas: la relacidn clinica se convierte en un espacio de
deliberacion compartida sobre los valores en juego, donde el profesional no solo informa
e interpreta, sino que también orienta, propone y argumenta, sin imponer. Esta
concepcidn es particularmente congruente con la practica paliativa, en la que las
decisiones no son meramente técnicas, sino profundamente biograficas, vivenciales; a la

postre, éticas.
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Aplicacion en cuidados paliativos

La relacion clinica en cuidados paliativos exige, por tanto, una profesionalidad

deliberativa. Esta se caracteriza por la integracion de tres dimensiones inseparables. En
primer lugar, la competencia técnica, que permite ofrecer informacion rigurosa y opciones
clinicamente adecuadas. En segundo lugar, la competencia comunicativa, que posibilita
un dialogo honesto, empatico y adaptado a la situacion del paciente y su entorno. Y, en
tercer lugar, la competencia moral, que implica la capacidad de identificar valores en
conflicto, explorar cursos de accion prudentes y sostener procesos de deliberacion
compartida.

Un elemento central de esta profesionalidad es el compromiso con el

no abandono. Este principio, ampliamente desarrollado en la

literatura paliativa contemporanea, implica que la responsabilidad del

profesional no se agota cuando las opciones curativas (de modificar el

curso de la enfermedad) se limitan, sino que se transforma en una

presencia activa y sostenida en el acompafiamiento (con objetivos

asistenciales de maximizar funcionalidad y confort), facilitando la

expresion de las necesidades, pero también de los recursos presentes

a lo largo de la biografia del paciente y de su familia. El no abandono

no es solo continuidad asistencial sino también continuidad

relacional: permanecer disponible, implicado y atento a las

necesidades cambiantes del paciente y su familia.

En esta linea, la Planificacion Compartida de la Atencion (PCA] introduce un desarrollo
especialmente relevante para la relacion clinica. Frente a concepciones reduccionistas
gue la identifican con documentos formales de instrucciones previas, la PCA se configura
como un proceso dinamico, anticipatorio y relacional. Su valor no reside Unicamente en el
registro de decisiones, sino en el dialogo que permite explorar valores, expectativas,
amenazas, recursos y prioridades a lo largo de la trayectoria de enfermedad, con sus
transiciones y diferentes etapas. La PCA desplaza el foco desde la decision puntual hacia

el proceso continuo de construccidn de sentido compartido.
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La relacidn clinica en cuidados paliativos debe, ademas, integrar una
dimension narrativa. La enfermedad grave y el proceso de morir no
son solo eventos bioldgicos, sino experiencias que interpelan la
identidad y el sentido de la vida. La bioética narrativa ha subrayado la
importancia de escuchar y acompanar las historias de los pacientes,
reconociendo que en ellas se articulan los valores que orientan las
decisiones. Libros, ya novelados o narrativas de enfermedad, series,
peliculas... muestran como el relato permite recuperar la dignidad y

reconstruir el sentido incluso en el tramo final de la vida.

Desde esta perspectiva, la relacidn clinica se configura como un espacio de encuentro
entre biografias: la del paciente, la de su entorno y la del propio profesional. Este
encuentro no esta exento de asimetrias, pero tampoco puede reducirse a ellas. La buena
practica profesional requiere reconocer la vulnerabilidad del paciente, sin identificarla
necesariamente con fragilidad Ffisica, reconociendo ademas que la vulnerabilidad forma
parte de la condicion humana, de la que también participa el profesional desde su
condicion de persona (modelo del sanador herido del counselling), y ejercer la
responsabilidad profesional sin caer en el dirigismo. Se trata de sostener una relacion de
confianza que permita transitar la incertidumbre, afrontar el sufrimiento y tomar

decisiones prudentes en contextos complejos.

Conclusion

En definitiva, la relacion clinica en cuidados paliativos

no puede entenderse como un mero instrumento de
intervencion, sino como el lugar donde se encarna la
ética del cuidado. Una ética que no se limita a
respetar derechos ni a cumplir deberes, sino que
aspira a una practica excelente, caracterizada por la
deliberacion, el acompafamiento y el compromiso
con la persona hasta el final de su vida, para ayudarle

a vivir mejor la enfermedad y el morir.
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PCA en cuidados paliativos

Ten un plan
todo lo que importa esta en el aire.
Viva Suecia. Amar el conflicto (Todo lo que importa)]

Fundamentacion

La planificacion compartida de la atencidn (PCA) podria definirse como

un proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la
reflexion y comprension de la vivencia de enfermedad y el cuidado
entre las personas implicadas, centrado en la persona que afronta una
trayectoria de enfermedad, para identificar y expresar sus
preferencias y expectativas de atencion. Su objetivo es promover la
toma de decisiones compartida en relacion con el contexto actual y
con los retos futuros de atencion, como aguellos momentos en los que
la persona no sea competente para decidir.

Esta denominacion es fruto de la evolucion de los términos y practicas
gue han pasado del living will o testamento vital, a las advance
directives [documentos de instrucciones previas o voluntades
anticipadas) y advance care planning o planificacion anticipada de
cuidados y tratamientos. La asociacion cientifica AEPCA propone
Planificacion Compartida de la Atencion (shared care planning) como
término a utilizar porgue refleja con mas exactitud los tres ambitos del
proceso:

1)El desarrollo de un plan de atencion.

2)La deliberacion compartida entre los implicados en el proceso de
enfermedad: paciente, familia y profesionales.

3]La vision integral de la atencién mas alla del ambito puramente

sanitario.
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La PCA, entonces, se refiere no s6lo al proceso de toma de decisiones anticipadas de una
persona competente, informada y ayudada por los profesionales del equipo asistencial,
acerca de la atencion que desea recibir en posibles escenarios clinicos futuros en los que
ya no pueda decidir por si misma. También explora la vivencia de la enfermedad en la
situacion actual, el impacto gue se produce en las esferas emocionales y relacionales del
paciente, mas alla de la pura sintomatologia fisica. El enfoque mas actual de la PCA no se
dirige exclusivamente a las decisiones futuras sino también incluye la reflexion sobre la
calidad de vida, la enfermedad en la situacion actual de un paciente, la toma de
decisiones y la autonomia relacional. Algunas de las caracteristicas del proceso se

resumen en la tabla siguiente.

e Realiza un abordaje multidimensional: e Enfatiza la figura del representante como
fisico, emocional, social y espiritual. parte del proceso.

e Es un proceso complejo que se
interesa por la biografia de la persona
y va mas allda de decisiones sobre
limitacion de tratamientos de soporte
vital 0 cumplimentacion de
documentos de instrucciones previas.

e Es adecuada en cualquier periodo del
proceso de enfermedad y no solo para
aquellos momentos en que la persona no
puede decidir por si misma o en las fases
finales de la vida.

e (Contempla el registro de las
conversaciones y de los documentos e Hace énfasis también en los procesos de
de instrucciones previas en la historia investigacion y mejora de la calidad
clinica como parte esencial de la asistencial.
planificacion.

La PCA tiene detras un sdlido marco ético que da fundamento a su desarrollo y que
incluye el acercamiento al proceso desde la ética principialista, la ética de la virtud y la

eética del cuidado.
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Bajo los principios bioéticos clasicos, los profesionales adquieren el deber de acompanar
y respetar las decisiones del paciente a lo largo de su enfermedad, integrando sus valores
y creencias para equilibrar el bienestar con la autonomia y orientando sus intervenciones
para facilitar su proyecto de vida. Desde la ética de la virtud, se puede apuntar que la
prestacion de los cuidados paliativos quedaria incompleta si no se prestara atencion a las
cualidades que el buen profesional debe desarrollar en su trabajo diario para no hacer
dafo, ayudar a la persona a organizarse y respetar en lo posible sus decisiones
autonomas. Esto ha de incluir la compasion, la confidencialidad, la amabilidad o la
prudencia como maneras de reconocer al paciente como persona y de aceptar que puede

decidir sobre su enfermedad de acuerdo con las cosas que le parecen importantes.

La ética del cuidado, basada en la
responsabilidad, la conexion y la comunicacion,
propone un trato clinico horizontal y cercano
gue enfatiza el sentido que el paciente da a su
historia vital. Este enfoque singular vy
personalizado encaja perfectamente con el
modelo clinico centrado en la persona que

propone la PCA.

Aplicacion en cuidados paliativos

Los beneficios de una PCA centrada en los valores, preferencias y contexto de la persona

enferma han sido ampliamente demostrados y, para las personas que reciben cuidados
paliativos supone la oportunidad de conocer su situacion actual y el devenir de su vida y
de su enfermedad. Les ofrece la ocasidn de expresar o que realmente es importante para
ella o él, de reforzar los vinculos con sus familiares o cuidadores y también de fortalecer
la relacion clinica con los profesionales que le atienden. Les permite mantener su
protagonismo ejerciendo su autonomia de una manera prospectiva, y garantizando a
través de su/s representante/s que su opinion sera tenida en cuenta aun cuando ya no

puedan expresarla.
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Asimismo, para la familia y/o seres queridos de la persona enferma, la PCA resulta de
ayuda ya que facilita la comprension del plan de cuidados y tratamientos; estrechan su
relacion con su familiar porque pueden conocerle mejor, de una manera tal vez no
abordada hasta entonces. Su inclusion en la toma de decisiones compartida hace que,
cuando tengan que adoptar decisiones en nombre del paciente, tengan la sensacion de
haber hecho lo mejor, lo mas prudente, lo que su familiar hubiera escogido. Esta
preparacion para los momentos criticos es esencial y se ha demostrado Util para aliviar el
proceso de duelo posterior al fallecimiento.

No obstante, a pesar de que la integracion de la PCA

en cuidados paliativos puede ser beneficiosa existen

obstaculos que en ocasiones impiden su

implementacion. Estas dificultades pueden provenir

de los profesionales que no tengan la formacion

sobre esto, se encuentren con una elevada carga

asistencial y falta de tiempo, consideren la PCA como

una actividad prescindible o que no sea de su

competencia o tengan dificultades para abordar

conversaciones dificiles.

También los propios pacientes pueden no querer conversar sobre los cuidados para el
final de su vida por diferentes razones (negacion o no aceptacion de la enfermedad, miedo
a la muerte, factores culturales o desconocimiento de las ventajas de la PCA). Y asimismo,
en algunos casos, la familia o seres gueridos de las personas que reciben cuidados
paliativos buscan proteger a su familiar evitando que conozca su diagndstico o pronostico,
lo gue impide tener conversaciones sobre el futuro y la posible evolucion de la

enfermedad.

Del mismo modo, la propia organizacion o institucion puede
plantear obstaculos a la realizacion de procesos de PCA
cuando no la incluye en su cartera de servicios, no ofrece
formacion a los profesionales ni concede el tiempo necesario

para que puedan implementarla de manera adecuada.
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Conclusion

En las ultimas décadas, la planificacion de la atencion

ha evolucionado hacia un proceso continuo que prepara
a las personas y a sus familias/seres queridos para
decidir sobre su salud. El siguiente paso es entender la
PCA de forma integral a lo largo de la vida, incorporando
las decisiones para el momento y para el futuro. Para
lograrlo, seria preciso favorecer su inclusion en los
planes de atencion para personas con enfermedades
cronicas, enfermedades en fase avanzada o0 con
necesidades paliativas. Los esfuerzos deberian

centrarse en aspectos como los siguientes:

o La divulgacion de programas comunitarios (incluyendo a las asociaciones de
pacientes) que expliquen la conveniencia de elaborar un plan personalizado de
cuidados y tratamientos.

e La formacion especifica de profesionales de la salud y del ambito sociosanitario para
gue puedan facilitar la elaboracion, registro y consulta de dichos planes.

e La implementacidn de programas especificos sobre PCA por parte de las
organizaciones, que incluyan la dotacion del tiempo necesario para llevar a cabo las
conversaciones.

e La evaluacion del impacto de la PCA en la toma de decisiones y en la calidad de la

atencion en el final de la vida.
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Acompanamiento en cuidados paliativos

Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos, y dotados comao estan de razon y conciencia deben
comportarse fraternalmente los unos con los otros.
Declaracion Universal de Derechos Humanaos

Fundamentacion

Acompanar segln la RAE es “estar o ir en comparila de otra u otras

personas” identificando una de las principales actitudes gue los
profesionales sanitarios debemas cultivar: la presencia. Supone estar
plenamente conectado con uno mismo durante el encuentro, tanto a
nivel fisico, como emocional y cognitivo, pero a la vez conectado con el
paciente/familiar para percibir su experiencia, lo que optimiza la
relacion terapéutica. Segun palabras del meédico paliativista Michael
Kearney: “la vida interior del clinico determina la calidad de la
presencia que aporta a la cabecera de la cama del enfermao”.

La presencia por tanto tiene una funcion relacional clave, ya que
permite establecer un clima de confianza, lo que refuerza el vinculo
terapéutico y favorece desarrollar otras de las actitudes
imprescindibles como es la compasidn, entendida como la capacidad
para acercarse a ayudar y aliviar el sufrimiento de la persona, vy la
empatia que nos permite percibir y entender la necesidad en el otro,
para responder en cada momento de la forma mas adecuada.

Requiere por parte del profesional el cultivo y desarrollo de su
equilibrio emocional, es decir, la regulacion efectiva de las emociones
es esencial para poder acompafar en el sufrimiento de los demas,
favoreciendo la acogida incondicional, entendida como la
predisposicion de apertura hacia al otro, basada en el respeto (no
juzgar), la empatia (conectar con el experimentar del otro a través de

la validacion) y la autenticidad (coherencia entre el lenguaje verbal y
no verbal].
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Otra de las acepciones que contempla la RAE es “participar en los sentimientos de
alguien". En este sentido aborda uno de los ejes principales de la atencion sanitaria, como
es la toma de decisiones compartida dentro de los procesos de planificacion compartida
de la atencion (PCA). Requiere, por tanto, establecer una relacion clinica deliberativa
basada en la autonomia relacional que permita explorar y conocer los valores y
preferencias de la persona, en donde el acompafamiento profesional busca tomar las
decisiones consensuadas mas prudentes y responsables entre todos. En dicho proceso es
imprescindible incluir también a la familia, para evitar caer en actitudes paternalistas
como la conspiracidn del silencio, siendo uno de los conflictos éticos mas habituales que
se siguen produciendo, donde la familia solicita a los profesionales ocultar el diagndstico,
gravedad o pronostico al paciente porgue considera que no va a poder soportarlo, en un
intento de proteccion. La formacion adecuada en ética clinica y especialmente en
deliberacion permite resolver dichas situaciones. No obstante, los profesionales tenemos
el deber ético, atendiendo al principio de no maleficencia, de no afiadir mas sufrimiento
tanto al enfermo como a sus familias durante todo el proceso, incluyendo la elaboracidn

adecuada del duelo y la busqueda del bienestar en todo momento.

La PCA se inicia desde el momento del diagnostico de la enfermedad, siendo la
comunicacion terapéutica otro de los pilares esenciales sobre los que se sustenta el
acompafamiento. Robert Buckman define la comunicacion de malas noticias como
“aquella que va a alterar de manera drastica y negativa las perspectivas de futuro de una
persona”. Supone, por tanto, una de las situaciones mas transcendentales para la
persona, generando un gran impacto emocional que no solo afecta al paciente, sino que
se ha de incluir desde el inicio a la familia. No obstante, una de las premisas que el
profesional debe tener es que cuando se da una mala noticia, se adquiere el compromiso
ético de ayudar a asimilarla, o que implica un acompafiamiento durante todo el proceso

de la elaboracion del duelo, tanto al paciente como a la familia.
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Actualmente se ha propuesto por parte de la médica paliativista Kathryn Mannix un
cambio en la terminologia, en vez de denominar comunicacion de malas noticias, ya que
tiene una connotacion negativa, denominarlas Conversaciones Delicadas puesto gue
sefala que: “La delicadeza evoca la predisposicion mas servicial de cara a una charla que
puede ser dolorosa para una o las dos partes. Reconoce la presencia del dolor, pero no
como algo a lo que se ha de vencer, sino como una experiencia que se ha de contemplar

con sensibilidad y respeto...Estar presente de forma plena e intencionada”.

De nuevo se refuerza la impartancia de la presencia para acompafar durante el proceso
comunicativo. Pero no hay que olvidar que todas las habilidades de la relacidn de ayuda
parten de la escucha activa, entendida como la capacidad de sentir lo que la otra persona
manifiesta. Por tanto, no solo se trata de oir lo que dice, sino que en una situacion de
complejidad emocional se busca generar un espacio que permita darle la seguridad y el
protagonismo para expresar lo que siente, incluyendo la gestion adecuada de los
silencios, puesto que solo podremos resolver las necesidades de las personas si las
conocemos y para ello sera clave la comunicacion terapéutica. En definitiva, integrar la
premisa de escuchar para comprender mas que para responder, y acompafar durante

todo el proceso como compromiso ético.

Aplicacion en cuidados paliativos

Una de las primeras premisas para poder acompafar a una persona es la preparacion del
encuentro. No solo es la eleccion del entorno, que debe ser un espacio privado, tranquilo,
sin estimulos externos disruptivos, acogedor que permita preservar la intimidad en todo
momento, con la disposicion del mobiliario de forma cercana para evitar barreras
comunicativas y que facilite el acompafamiento, sino que también requiere la
autorregulacion emocional del profesional, conectando con las propias emaociones,
reconociéndolas para poder reconducirlas, antes de tener la interaccion con la persona,
tanto a nivel cognitivo (lo gue se piensa), como a nivel emocional (lo gue te hace sentir lo
que piensas) y por Ultimo conductual (la actitud que se toma a partir de como te hace

sentir lo que estas pensando para poder dar respuesta a las necesidades de la persona).
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La segunda premisa requiere preparar la relacion mediante la acogida incondicional

(reconocer a la persona sin prejuicios con predisposicion de escucha, cuidando la

expresion facial, contacto visual, proximidad

y lenguaje no verbal] y la validacion

(reconocer la perspectiva de la otra persona a través de una actitud empatica, aceptarla,

comprenderla y respetarla, mediante la escucha no solo de lo gue dice, sino de los

sentimientos y necesidades que muestra). La pregunta que nos aproxima a conocer los

valores de la persona seria ¢quée es lo mas importante para ti? y la que nos acerca a

explorar el sufrimiento ¢qué es lo que mas te preocupa? permitiendo profundizar en las

necesidades de la persona.

Por ultimo, es importante resaltar que durante todo el proceso de acompafamiento la

persona podra olvidar lo que dijo o hizo el profesional, pero lo que recordara siempre, es

como le hizo sentir en cada momento, por lo que

Conclusion

sanitarios

Los profesionales tienen una

responsabilidad ética durante el
acompafamiento en el proceso de muerte,
atendiendo al principio de no maleficencia, es
su deber evitar afiadir mas sufrimiento tanto al
enfermo como a sus familias en todo momento.
En ese sentido, es clave que los profesionales
tengan la capacidad de gestionar sus propias
emociones, y adquieran las competencias de
necesarias, las

acompafamiento ya

actitudes que se apliquen van a modular la

que

calidad de los cuidados que se brinden.

sera clave cuidar cada encuentro.
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Competencia profesional

Frente al “ethos burocratico” de quien se atiene al minimo legal pide el “ethos profesional” la
excelencia, parque su compromiso fundamental no es el que le liga a la burocracia, sing a las
personas concretas, a las personas de carne y hueso, cuyo beneficio da sentido a cualquier
actividad e institucion social. Es tiempo, pues, no de despreciar la vida corriente, sino de
introducir en ella la aspiracion a la excelencia.

Adela Cortina. ¢Para qué sirve realmente la ética?

Fundamentacion

La competencia profesional constituye uno de los pilares
fundamentales del marco ético en cuidados paliativos. No se limita a
la posesion de conocimientos técnicos o habilidades clinicas, sino que
implica la integracion de conocimiento cientifico, capacidades
practicas, actitudes relacionales y reflexion ética, orientadas al
cuidado integral de personas que afrontan una enfermedad avanzada,

incurable o en el final de la vida.

Desde una perspectiva bioética, la competencia profesional se vincula
directamente con los principios de no maleficencia y beneficencia.
Actuar de forma competente es una condicion necesaria para evitar
dafios derivados de la ignorancia, la improvisacion o la falta de
formacion, asi como para promover intervenciones proporcionadas y
ajustadas a las necesidades y valores de la persona enferma y de las

personas significativas afectadas por el proceso de enfermedad.

Del mismo modo, el principio de justicia interpela a garantizar que
todas las personas tengan acceso a cuidados paliativos prestados por
profesionales debidamente formados, evitando desigualdades

asistenciales.

La especificidad de los cuidados paliativos afiade una complejidad

particular al concepto de competencia profesional.  El

acompanamiento del sufrimiento total —fisico, psicologico, social 'y
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espiritual — exige habilidades que trascienden el ambito estrictamente biomédico. La
comunicacion en situaciones de alta carga emocional, la acogida incondicional a la
totalidad de la persona, la toma de decisiones en contextos de incertidumbre, el respeto a
la autonomia del paciente y la atencidn al final de la vida requieren una formacion

especifica y sostenida en el tiempo.

Por tanto, la competencia profesional en cuidados paliativos no
puede entenderse como un estado alcanzado de una vez y para
siempre, sino como un proceso continuo de aprendizaje,
actualizacion, autoconciencia y reflexion ética. Una actitud

profesional no _responsable genera dinamicas de “no cuidado”.

Factores como los valores compartidos, el liderazgo, la cultura
profesional y las dinamicas relacionales influyen directamente en la
capacidad de responsabilizarse. Mantener la competencia es una
responsabilidad individual, pero también organizativa e
institucional, que compromete a los sistemas de salud y a las

politicas publicas en su conjunto.

Aplicacion en cuidados paliativos

La competencia profesional como practica ética en el cuidado

En la practica clinica, la competencia profesional se manifiesta, en primer lugar, en la
capacidad de evaluar adecuadamente la situacion de la persona enferma y responder de
forma proporcional y personalizada. El manejo del dolor y de otros sintomas frecuentes —
como la disnea, la ansiedad, el delirium o el sufrimiento existencial— requiere
conocimientos actualizados, uso adecuado de herramientas de valoracion y una actitud

clinica prudente.

Asimismo, la competencia profesional se expresa de forma
esencial en la comunicacion y en el acompafamiento
durante todo el proceso. Informar con veracidad, escuchar
activamente, respetar los silencios 'y  sostener

conversaciones dificiles sobre el pronaostico, los objetivos de
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cuidado o la planificacion compartida de la atencion, constituyen actos profundamente
éticos. Una comunicacion deficiente o evasiva puede generar confusidn, angustia y

pérdida de confianza, comprometiendo la calidad del cuidado.

Otro elemento central es la capacidad para reconocer los propios limites. Saber cuando
pedir apoyo, consultar con otros profesionales o derivar a otros recursos especializados
forma parte de una practica competente y éticamente responsable. En cuidados
paliativos, el reconocimiento de la incertidumbre y la deliberacidn compartida con otros

profesionales son signos de madurez profesional, no de debilidad.

Finalmente, la competencia profesional incluye el autocuidado y
la prevencion del desgaste emocional. El contacto continuado
con el sufrimiento, la enfermedad y la muerte, expone a los
profesionales a un riesgo elevado de desgaste por empatia y
burnout. Cuidar de uno mismo y de los compafieros es también
una exigencia etica, ya que profesionales exhaustos o
emocionalmente desbordados ven comprometida su capacidad

de cuidar bien.

La competencia profesional desde una perspectiva multidisciplinar.

Los cuidados paliativos se fundamentan en un modelo de atencion multidisciplinar, en el
gue diferentes disciplinas aportan e integran miradas complementarias para abordar la
complejidad del sufrimiento humano. Desde este enfoque, la competencia profesional no
puede reducirse a habilidades individuales, sino que se expresa de manera plena en la
competencia colectiva del equipo.

La practica ética multidisciplinar exige respeto mutuo entre disciplinas, claridad en los
roles profesionales y una coordinacidn efectiva de las intervenciones. Es imprescindible
la humildad profesional y el reconocimiento de la interdependencia entre disciplinas,
para poder ofrecer un cuidado integral a la persona enferma y a su entorno. La
fragmentacion del cuidado, la imposicion del criterio personal, la falta de comunicacion
interna o los conflictos no abordados dentro del equipo constituyen fallos éticos que

repercuten directamente en el bienestar de la persona atendida y su familia.
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La competencia del equipo paliativo se manifiesta también en su capacidad para
deliberar de forma conjunta ante situaciones complejas, como la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, los conflictos de valores o las decisiones al final de la vida. Los espacios de
reflexidn interdisciplinar favorecen una toma de decisiones mas prudente, responsable y
centrada en la persona.

Desde esta perspectiva, la competencia profesional incluye habilidades relacionales,
capacidad de escucha dentro del equipo y una ética de la corresponsabilidad. Cuidar bien

en cuidados paliativos es, en gran medida, un acto colectivo.

Conclusion

La competencia profesional en cuidados paliativos es
una exigencia etica fundamental orientada a la
proteccion de la dignidad humana y al alivio del
sufrimiento en una de las etapas mas vulnerables de la
vida. No se limita al conocimiento técnico, sino que
integra saber, hacer y ser, en una practica reflexiva,

interdisciplinar y centrada en la persona.

Entender la competencia profesional como un compromiso ético implica reconocer su
caracter dinamico, colectivo y contextual. Requiere inversion en formacion, espacios de
deliberacion ética, trabajo en equipo y cuidado de los profesionales. Solo desde una
competencia profesional solida y compartida es posible ofrecer cuidados paliativos de

calidad, humanizados y justos.

En el entorno de cuidados, la responsabilidad ética no deberia recaer Unicamente en la
persona profesional; debe ser tambien institucional. Si la organizacion no asume su parte,
se produce una fractura ética que afecta a todos los niveles. En este sentido, promover la
competencia profesional no es Unicamente una buena practica clinica, sino una
responsabilidad ética ineludible de los profesionales, las instituciones y los sistemas de

salud.
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Trabajo en equipo

Ningun jugador es tan bueno como todos juntos.
Alfredo Di Stefano

Fundamentacion

El sufrimiento al final de la vida es una realidad compleja que ninguna
profesion puede comprender ni atender en exclusiva. Responder a las
necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales de la persona
enfermay de sus seres queridos exige integrar saberes y perspectivas
diferentes.

El objetivo de los cuidados paliativos es claro: ponerse al servicio de la
persona enferma y sus seres queridos, reconocer su dignidad y tratar
de responder de manera integral a sus necesidades, valores y

preferencias con una atencidn eéticamente adecuada.

El final de vida implica tomar decisiones clinicas moralmente dificiles
que no deben depender de un solo individuo, una imposicion
jerarquica o la aplicacion automatica de principios o protocolos. No
basta con crear equipos como unidades formales en los que no se
nombren los conflictos, no se revisen las jerarquias ni se atiendan los
afectos. Siguiendo la propuesta deliberativa de Diego Gracia, estas
decisiones requieren analizar los hechos, reconocer los valores en
conflicto y valorar los distintos cursos de accidn antes de elegir el mas
prudente. Esta deliberacion se enriquece con el trabajo en equipo
que, por definicidn, en cuidados paliativos ha de tener una estructura

multidisciplinar.
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En todo equipo existen relaciones de poder y se movilizan afectos. Ignorarlos no hace que
desaparezcan; puede favorecer silencios, conflictos o decisiones poco transparentes.
Trabajar en equipo exige reconocer estas dinamicas y revisar como influyen en las
relaciones, en la participacion y en la toma de decisiones. La diferencia ética entre formar

parte de un equipo (multi] y trabajar en equipo (inter o transdisciplinar) es notable.

Se trata de una forma de relacion que exige cooperacion, coordinacion, respeto, objetivos
compartidos, gestion de la informacion y generacion conjunta de conocimiento, creando
un espacio ético donde se busque la excelencia. Este espacio es necesario para realizar
una deliberacion prudente sostenida por una comunicacion honesta y el reconocimiento

mutuo que permita construir una respuesta comun ante el sufrimiento.

Aunque los procesos de democracia interna de los equipos se vean mediatizados por la
institucion a la que pertenecen, es importante trabajar en modelos participativos en los
gue todas las disciplinas afiadan valor. Se trata de evitar que la jerarquia impida la

escucha, la deliberacion y la toma de decisiones compartida.

Se piensa, se decide y se cuida juntos, aceptando los limites propios y contando con los

demas para alcanzar la mayor calidad moral del cuidado.

Desde la mirada ética, el liderazgo no debe
entenderse solo como una consecuencia
del cargo, la profesion, antigliedad o
experiencia técnica. El problema no es que
existan autoridad y responsabilidades
diferenciadas, sino en como se ejercen. El
liderazgo ético cuida los vinculos, favorece
la participacion, reconoce la pluralidad de
saberes y pone la autoridad al servicio de la
deliberacion, la cooperacion y el cuidado

también mutuo compartido.
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Ante la escasa formacion en este modelo de trabajo y la falta de herramientas para
valorar el funcionamiento del equipo, es necesario analizar como trabajamos y qué
variables intervienen. Solo asi se puede reflexionar, aprender de la experiencia y alcanzar

un lenguaje comun y unas claves compartidas.

Aplicacion en cuidados paliativos

El articulo 3 de los Estatutos de la SECPAL establece que “Los Cuidados Paliativos han de

practicarse necesariamente desde equipos multidisciplinares que incluyen profesionales
sanitarios [médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, auxiliares de enfermeria), eticistas, asesores espirituales,

abogados y voluntarios”.

Esta exigencia también aparece recogida en la Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud, gque incluye entre sus principios la atencion integral, la
coordinacion entre niveles asistenciales, la reflexion ética, la participacion de pacientesy

familiares y el trabajo en equipo interdisciplinar.

Queda asi de manifiesto que el trabajo en equipo en cuidados paliativos es una condicion

ética y estructural de la atencidn.

La dimension ética se refleja especialmente en la toma de decisiones al final de vida, en la
gue frecuentemente se afectan valores, preferencias y limites. Para que este proceso sea
adecuado, es necesaria una buena comunicacion interna que incluya sintomas y datos
clinicos, pero también la biografia, la familia, las emociones, el contexto social y los

valores y preferencias de la persona.

Se necesitan reuniones de equipo bien preparadas, caon
meétodo y una participacion equilibrada que fortalezcan no solo
la atencidn integral, sino también el vinculo entre
profesionales. Las preguntas eticas que debemos realizar de
un equipo son: como funciona, como cuida, como se cuida,
codmo decide, cdmo gestiona sus conflictos y como contribuye

realmente a mejorar la atencion.
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La calidad del trabajo en equipo es, por tanto, un indicador de buena organizacion y una
expresion concreta de la calidad ética de los cuidados paliativos.

Los equipos de cuidados paliativos se crean dia a dia segun las necesidades de
intervencion y los recursos disponibles. Esto establece diferencias segun recursos
existentes: atencion domiciliaria, centros sociosanitarios o atencion en hospitales, lo que

dificulta al sistema llevar a cabo las reflexiones o metodologias necesarias.

También es necesario cuidar a quienes cuidan. La cercania constante con la muerte y el
sufrimiento, la sobrecarga, la falta de recursos, los conflictos silenciados y la ausencia de
apoyo institucional exigen espacios de autocuidado, deliberacidn, apoyo mutuo y gestion

emocional.

Cuando el equipo atiende las diversas necesidades de los pacientes y de sus seres
queridos, reconoce sus valores y deliberan entre ellos y con ellos, protege la autonomia. Al
integrar los distintos niveles de atencion, coordinar los cuidados y adaptarse a cada
situacion concreta, ejerce la beneficencia. Si evita intervenciones desproporcionadas,
decisiones precipitadas, mensajes contradictorios o actuaciones que afadan sufrimiento,
cumple con la no maleficencia. Y cuando se crean las condiciones para que todas las
voces sean escuchadas, se ayuda al equipo a pensar, cuidar y decidir mejor y se promueve
y exige los recursos adecuados, protege la justicia. De esta manera, los principios bioeticos
dejan de ser conceptos tedricos y se convierten en una manera concreta de estar,

deliberary cuidar juntos.
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Conclusion

Para dar una atencidn técnica y éticamente valida a personas en situaciones criticas con

necesidades multiples, necesitamos equipos de estructura multiprofesional vy
funcionamiento inter o transdisciplinar. Y sus miembros han de funcionar en condiciones

de simetria moral.

Los equipos de cuidados paliativos, en su funcionamiento, tienen la responsabilidad de
impregnar en el sistema sanitario y sociosanitario una manera de mirar la realidad

profundamente humanizadora.

Solo podras admitir que realmente trabajas en equipo cuando, ademas de las
obligaciones diagnosticas y terapéuticas de tu profesion afiades la exigencia de ser un
auténtico facilitador de la tarea de tus compaferos consensuando objetivos finalistas
comunes. El trabajo en equipo no puede reducirse a una estructura organizativa: es una

practica relacional y ética para cuidar, que necesita ser cuidada y revisada.
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Justicia

La justicia no debe basarse en la suerte o el azar, sino en principios fundamentales que
garanticen la igualdad de oportunidades para todos.
John Rawls. Teoria de la Justicia

Fundamentacion

Decia Celso que jus est ars boni et aequi, «La Justicia es el arte de

lo bueno y lo equitativo». Nadie duda de la bondad de cuidar al que

esta enfermo y aliviar su agonia. Debemos, pues, entender la

justicia de los Cuidados Paliativos desde la equidad.

Esta equidad se sustenta en valores como la empatia y la
compasion, el profesionalismo y la excelencia, y la atencidn integral
e integrada, sin ninguna clase de discriminacion. Se trata de hacer
extensible ese cuidado a las poblaciones mas vulnerables,
considerando los determinantes sociales de la salud y las
desigualdades estructurales, y de entender que la atencion al final
de la vida no es solo una parte de la cartera de servicios, sino la raiz

misma de la profesion medica.

Aplicacion en cuidados paliativos

Equidad en el acceso. El acceso a los Cuidados Paliativos debe ser
omnimodo. Esta afirmacion es deseo y principio inspirador, y ha
sido promulgada por la Organizacion Mundial de la Salud: Es
preciso inscribir la prestacion de servicios de asistencia paliativa
en los principios de la cobertura sanitaria universal. Todas las
personas, sin discriminacion, deben tener acceso a un conjunto de
servicios bdsicos de salud de cardcter promocional, preventivo,
curativo, rehabilitador y paliativo, definido a nivel nacional, asi

como a medios de diagndsticoy medicamentos esenciales segu-
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ros, asequibles, eficaces y de calidad. Equidad en la atencidn sanitaria, equidad en los

farmacos para el dolor y la agonia, equidad en los recursos para el cuidado del que esta

agonizando.

Transicion desde la no discriminacion de la persona enferma al respeto y ayuda al doble

vulnerable.

El enfoque indiferente de la busgueda de la estricta
igualdad de oportunidades no va a sustentar la justicia en
los cuidados paliativos. Es, en cambio, la empatia como faro
gético lo que garantiza la equidad y el respeto a la dignidad
de todos los pacientes. Se debe asegurar que la empatia
-tambien la compasion- se extienda a poblaciones
vulnerables, considerando los determinantes sociales de la
salud y las desigualdades estructurales que afectan el
acceso y la calidad de la atencion al final de la vida. Esta
atencion debe ser global, a pesar del paciente -incluso
cuando no es facil el trato con él- sin barreras por edad,
genero, etnia, lugar de procedencia, orientacion sexual o

creencias personales.

Profesionalismo del equipo asistencial. Menos de la mitad de las facultades de Medicina

de nuestro pais imparten la asignatura de Cuidados Paliativos, siendo esta cifra aun

menor en la formacion de las enfermeras y otros profesionales sanitarios. Ademas, aln no

existe especialidad via MIR y de hecho, algunos equipos de Cuidados Paliativos estan

integrados con meédicos recién egresados de la universidad sin ninguna formacion

sanitaria especializada. Justicia también es tratar a los enfermos al final de la vida con la

mejor formacion técnica y humana posible.
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Integracion de la Atencion Paliativa en los sistemas de salud. Cuando se alivia el dolor y
el sufrimiento, cuando se cuida a los enfermos y cuando se permite y facilita una muerte
en paz, estamos haciendo Medicina. Los cuidados paliativos fueron probablemente la
primera asistencia en los albores de la humanidad, y son el final comun de la Medicina
actual ultra tecnificada. En Espafia hace falta avanzar en esa direccion, desde los
Cuidados Paliativos generalizados (los que tenemos en este momento) a una atencion
plenamente integrada en el sistema. Se deben vencer los riesgos derivados de los
retrasos en los traslados, la escasez de personal y la presion por la duracion de las
estancias en centros especificos. Los medios deben ser suficientes para poblacion rural 'y

urbana, para adultos y nifios, para pacientes hospitalizados y en domicilio.

Conclusion

El valor de la justicia en los Cuidados Paliativos no puede reducirse a una igualdad

meramente formal. No se debe tratar de un reparto neutral de recursos, sino de una
apuesta integral y priorizada hacia quienes mas sufren. Universalidad, empatia,
profesionalismo e integracion plena en los sistemas de salud no son compartimentos
estancos, sino facetas de un mismo compromiso ético: hacer de la muerte un proceso

humano, acompafiado, respetado y, al mismo tiempo, equitativo.
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Objecion de conciencia

Los enemigos de la objecidon de conciencia no son quienes se oponen a ella, sino quienes
abusan de algo tan intimo, y por ello tan dificil de controlar, comao la conciencia. Los verdaderos
enemigos de la objecion de conciencia son aquellos que quieren convertirla en un bastion
inexpugnable, ante el que reboten todos los demds derechos, y quienes se aprovechan de ella
haciendo seudoobjeciones o criptoobjeciones.

Diego Gracia

Fundamentacion

La conciencia de los ciudadanos debe ser protegida en las sociedades

axioldgicamente plurales. Esta pluralidad de valores existe también en
el contexto sanitario, donde debe ampararse la libertad de conciencia
y la integridad moral de los profesionales armonizandolas con la
garantia de los derechos de los pacientes y la responsabilidad de las
profesiones asistenciales y de la administracion sanitaria en el

ejercicio de los derechos y el cumplimiento de los deberes.

Este modelo de acomodacion razonable, que reconoce el derecho a la
objecidn de conciencia y propone su ejercicio responsable, se
diferencia de otros dos modelos. Por un lado, el absolutismo de la
conciencia, que sostiene que la conciencia individual del profesional
prevalece siempre sobre la legislacion; esto es, otorga proteccion
absoluta a la conciencia, con el consiguiente riesgo de desproteccion
de las leyes democraticas. Por otro, el modelo de la incompatibilidad,
que afirma que la conciencia no prevalece nunca. Defiende la
separacion estricta y la exclusion de la conciencia y las creencias
individuales de la esfera publica; en consecuencia, en caso de

conflicto se impone el cumplimiento de lo previsto en las leyes.

Por consiguiente, debe reconocerse el derecho a la objecion de
conciencia de los profesionales y afirmarse su caracter excepcional,

pues la regla general es cumplir las normasy los deberes juridicos.
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Proteger la conciencia de los profesionales no significa que prevalezca siempre; esto es,
no basta apelar a la conciencia individual para admitir la objecion, sino que es necesario
analizar el contexto y ponderar en cada caso los bienes y derechos presentes. Ademas, la
objecion de conciencia auténtica exige justificar la existencia de un conflicto entre el
deber juridico y el deber de conciencia y garantizar simultaneamente el ejercicio de los

derechos de los ciudadanos.

La objecion de conciencia es la respuesta de un profesional
a un conflicto de deberes: cumplir una obligacion juridica y
preservar la conciencia actuando de acuerdo con las propias
convicciones éticas o religiosas para preservar su integridad
moral y su libertad de conciencia. Asi, la objecidn de
conciencia sanitaria puede definirse como el rechazo de un
profesional sanitario a cumplir un deber juridico ineludible
de naturaleza personal por razones de conciencia, nunca con
la finalidad de transformacion politica o cambio normativo
-fin perseguido con la desobediencia civil-, sino para ser

dispensado del cumplimiento de ese deber.

Para comprender mejor el significado y el alcance de la objecion de conciencia conviene
diferenciarla de otras situaciones, ademas de la mencionada desobediencia civil. De una
parte, la reticencia moral, en la que no se enfrentan un principio moral y una norma legal,
sino otras razones que determinan que el profesional no lleve a cabo una actuacion
derivada de una indicacion o instruccion de una autoridad o contenida en un protocolo
que atenta contra principios éticos basicos. De otra, la angustia o afliccion moral (moral
distress], donde no existe conflicto entre dos obligaciones, ya que el profesional
identifica y sabe cual es la accion correcta que debe realizar, pero se siente incapaz de
llevarla a cabo. En tercer lugar, de las falsas objeciones de conciencia, que no tienen un
fundamento moral, pues la oposicion del profesional obedece a criterios de conveniencia
u oportunismo y no a razones éticas. Finalmente, de la denominada objecion de ciencia,
donde la negativa esta basada en razones técnicas o cientificas, al amparo de la libertad

de método y prescripcion de los profesionales.
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Aplicacion en cuidados paliativos

El Derecho espafol reconoce expresamente el derecho a la objecion

de conciencia de los profesionales sanitarios en dos casos: la
interrupcion voluntaria del embarazo (arts. 19bis y 19ter de la Ley
organica 2/2010, de 3 de marzo de salud sexual y reproductiva y de la
interrupcion voluntaria del embarazo)] y la prestacion de ayuda para
morir (arts. 3.f) y 16 de la Ley organica 3/2021, de 24 de marzo, de
regulacion de la eutanasia: LORE], de mayor interés en el marco de
los cuidados paliativos. No obstante, al tratarse de una
manifestacion de la libertad de conciencia y del derecho
fundamental a la libertad ideoldgica y religiosa (art. 16 de la
Constitucion espafiola; art. 10 de la Carta de derechos fundamentales
de la Unidn Europea), podria admitirse la objecion de conciencia
sanitaria en otros supuestos no previstos legalmente, aunque seria
recomendable regularlos para facilitar y garantizar su aplicacion y

eficacia.

El derecho a la objecidn de conciencia en los procesos de prestacion de ayuda para morir
corresponde a los “profesionales sanitarios directamente implicados” en dicha prestacion,
lo que excluye a los profesionales implicados en otras actuaciones asistenciales o de
cuidados, como la donacion y el trasplante de organos, o actividades administrativas. Se
trata de un derecho individual y de caracter personal, no institucional o colectivo; por
tanto, no existe un derecho a la objecidn de conciencia de un servicio, una unidad o un

centro hospitalario.
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Ademas, la objecion de conciencia debe manifestarse “anticipadamente y por escrito” (art.
16.1 LORE) con la finalidad de mejorar la gestion de la prestacion, para lo cual las
administraciones sanitarias han creado registros de profesionales sanitarios objetores de

conciencia a realizar la ayuda para morir (art. 16.2 LORE).

Conclusion

El ejercicio responsable del derecho a la
objecidn de conciencia exige que el profesional
comunique su condicion de objetor a la
administracion sanitaria y, en su caso, al
paciente que solicita la prestacion de ayuda
para morir. Debe informarle expresamente de
su condicion de objetor y derivar puntualmente
su solicitud para que pueda continuar con la
tramitacion del procedimiento sin perjuicios y

con todas las garantias.
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Epilogo

Cristina Martinez Chueca

Después de las palabras de los profesionales, en este Marco Etico faltaba algo implicito
en los Cuidados Paliativos, algo que jamas olvidan, siempre respetan y escuchan: la voz

del paciente. Y por eso estoy aqui.

He leido con atencion todos los textos, y en todos ellos se han hecho presentes las visitas
gue recibia. He recordado el susto de recibir la noticia de que iba a venir un equipo a casa.
iUn equipo entero, sin bata blanca! ¢Sera la bata blanca la que empiece a crear muros en
los pacientes? ¢Sera que al quitarsela veas primero a la persona que al sanitario? ¢Sera
gue cuando estas asustada todo lo que sea mas normal tranquiliza? No lo sé, pero he

entendido mucho mas leyendo este Marco Etico.

Desde la primera vez que aparecen ya se intuye la competencia técnica, comunicativa y
moral del equipo que se refleja en el titulo de la “Relacion Clinica". Esto permite que los
pacientes sintamos que no estamaos solos y somaos cuidados de la mejor manera posible.

Ese cuidado no elimina de un plumazo la soledad, pero si la difumina.

Y es entonces, con la soledad ya algo debilitada, cuando puedes mantener una
comunicacion en la que la infarmacion es como bailar: ellos te cogen de la mano, tu
marcas el ritmo, sin prisa. Es el paciente quien decide los pasos: uno para adelante, dos
para atras, un descanso y media vuelta. Y asi, sin darte cuenta, en ese extrano ritmo que el
enfermo decide, ellos marcan el compas de una deliberacidn que, aun siendo necesaria,

tanto cuesta en momentos en los que sdlo se quiere descansar.
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Asombrosamente, en este insdlito baile se van desnudando verdades. No siempre es facil,

porgue no siempre es facil desnudarse ante desconocidos. Pero visita a visita se va
tejiendo un acuerdo tacito. Es facil entender que seria imposible tener una comunicacion
sincera sin sentir que tu intimidad no es respetada y la confidencialidad garantizada, pero
sin esfuerzos, contratos o promesas, el equipo logra esa desnudez sin apremios. En
“Informacion y Comunicacion” y en “Intimidad y Confidencialidad” todo esto es detallado

con una claridad abrumadaora.

En esta danza de informacion, comunicacion, intimidad y confidencialidad duele la
enfermedad y duele el dolor de los que te acompafian jCuanto dolor aglutinada! {Cuanta
calma cuando los profesionales miran también a tus

seres queridos! jQué tranquilidad saber que ellos

también  son cuidados y  entendidos! El

“Acompanamiento” ha sido revelador en este punto. Es

cierto que los medicamentos y la fragilidad impiden

muchas veces recardar conversaciones 0 momentas,

pero la esencia del cuidado, el calor de las visitas, la

confianza, la empatia y el respeto que recibes td (como

enfermo] y tus seres queridos (como parte de ti] quedan

impresos en la memoria.

Porque, aunque la enfermedad despliegue una soledad sobre el enfermo, realmente nada
ocurre en soledad. Esta idea se refleja magnificamente en “La autonomia”. Qué verdad
esa en la que tu autonomia esta unida a “tu gente"! En esos momentos de debilidad, en
los que sabes y sientes que las personas a las que quieres y que te quieren se debilitan
contigo, al pensar y decidir esta siempre el eco de quienes te acompafnian. No puede ni

debe ser de otra manera.
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La capacidad de decidir y preservar los valores que te definen es algo que jamas debe

entorpecer la enfermedad. Te puedes ver despojada de muchas cosas, pero jamas de

seguir siendo tu.

Como garante de esta autonomia y fruto de esa coreografia dialdgica con el equipo de
profesionales y las personas queridas, van surgiendo decisiones y preferencias que se
concretan en la “Planificacion compartida de la atencidn”, tan bien definida en este
Marco. De esta manera los miedos, preferencias y deseos de la persona que esta enferma
guedan dibujados en un mapa de cuidado con un lenguaje compartido. Porque la

enfermedad resta luz en el camino y es importante no perderse.

Para alcanzar este hito se necesitan profesionales que escuchen, interpreten, acompafien
y cuiden. Esta manera de tratar se resume perfectamente en la “Competencia
Profesional”. "Saber, hacer y ser”. No creo que esto lo ensefien en estudios universitarios,
no sé como los paliativistas han aprendido, pero me consta la importancia que tiene. No

sé sinacen o se hacen, pero sé que estos profesionales saben, haceny son.

Tal vez sea esa manera tan Unica de ser, estar y hacer la que
permita una union y complicidad en el grupo que se percibe
alinstante. Todos y todas a una...pero esto se entiende mejor

leyendo el “Trabajo en equipo”.

Y es la “Justicia”, tal y como se ha explicado, la que permite que los enfermos podamaos
contar con este cuidado. No esta este texto para plantear si se deben dar las gracias por o
justo, pero yo personalmente he de decir que me siento agradecida por vivir en un lugar

donde el respeto por la justicia, casi siempre, permite esta atencion.

También es importante saber que el medico que te atiende no esta haciendo nada en
contra de sus principios 0 valores, como ha quedado reflejado perfectamente en la
“Objecion de conciencia”. Y es igual de importante tener la seguridad de que esa objecion

no sera nunca un abandono.
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Tomas y Valiente dijo que “el mundo se divide entre sanos y

enfermos”. Yo digo que se divide entre la verticalidad de los
sanos Y la horizontalidad del enfermo. El paciente, en muchas

ocasiones postrado en su cama, ha perdido la verticalidad que

ofrece la salud. Y ya sabemos que la verticalidad y la *

horizontalidad no pueden unirse en una misma linea, solo en un

punto. En ese punto estan los Cuidados Paliativos. En ese punto

se puede empezar a quebrar la soledad del enfermo.

Y en ese punto puede también verse, como un solido pilar, una frase reveladora que lo
concreta todo: "Si puedes curar, cura; si no puedes curar, alivia; si no puedes aliviar,
consuela; y si no puedes consolar, acompana”. Al fin y al cabo, ni las técnicas mas
avanzadas, ni los medicamentos mas modernos son capaces de abordar la soledad, el
miedo, la vulnerabilidad y la angustia del enfermo como lo hace el acompafamiento de

los paliativistas.

Ortega decia: "somos biologia, pero mas radicalmente biografia” y por eso atienden al
cuerpo, pero mas radicalmente a la persona. Es mas importante tu historia de vida que tu
historia clinica, porgue nunca se es la enfermedad, siempre sigues siendo la persona que
has sido, la diferencia es que ahora estas enferma. En paliativos no se olvida nunca que

cuando el cuerpo duele y claudica, siempre quedas tu.

Y dicho esto, todas estas lineas podrian resumirse en una palabra:

GRACIAS
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