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1. Resumen:

En Espafia, los cuidados paliativos estan relacionados con uno de los temas que mas
controversia provoca dentro de la bioética; la dignidad al final de la vida. La obstinacidn
terapéutica, la limitacidon del esfuerzo terapéutico, el derecho a la verdad de los pacientes
evitando la conspiracidon del silencio y respetando los limites de la verdad tolerable, el
consentimiento informado y las directivas anticipadas, la sedacion en pacientes terminales, la
importancia de la ética del trabajo en equipo, son solo algunos de los dilemas que surgen en
esta etapa de la vida.

Existen numerosos trabajos sobre la amplia legislacidn que existe sobre los derechos en
pacientes terminales asi como sobre los aspectos éticos que envuelven los problemas
asistenciales a los que se enfrentan los profesionales sanitarios al final de la vida.

Por ello, los objetivos propuestos son: Analizar los problemas fundamentales de la bioética
en relacién con los cuidados paliativos. Y aclarar los aspectos legislativos mas significativos de
estos cuidados.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Enfermeria, Bioética y Legislacion.

Abstract:

In Spain, palliative care is associated with one of the most controversial matters in
bioethics; dignity at the end of life. Therapeutic obstinacy, the limitation of therapeutic effort,
the patient’s right to know the truth avoiding a conspiracy of silence and respecting the limits
of tolerable truth, informed consent and advance directives, sedation in terminally ill patients
and the importance of teamwork ethics are just some of the dilemmas that arise at this stage
in life.

There are a number of articles on the extensive legislation that exists concerning the rights
of terminally ill patients and on the ethical matters involved in care problems that health
professionals are faced with at the end of patients’ lives.

This study therefore aims to analyse the ten fundamental problems of bioethics in relation
to palliative care, to explain the evolution of palliative care throughout the evolution of
mankind and to clarify the most noteworthy legislative aspects of this care.

Key words: Palliative Care, Nursing, Bioethics and Legislation.



2. Introduccion:

La organizacidn Mundial de la Salud (OMS, 2012) define los cuidados paliativos (CP)
como “el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familiares que se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencion vy el alivio del sufrimiento, por medio de la identificacién temprana y la
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos y
espirituales” (1).

En el pasado, los criterios de terminalidad se relacionaron con el cancer pero actualmente
los pacientes subsidiarios de CP son “personas con una enfermedad terminal en las que
predominan las necesidades relacionadas con la calidad de vida a causa de cancer, SIDA,
enfermedades crdnicas evolutivas, sindromes geriatricos de deterioro u otras patologias” (2).

Asi mismo, la OMS establece una serie de objetivos en los CP tales como: Alivio del dolor y
otros sintomas, no alargar ni acortar la vida, dar apoyo psicoldgico, social y espiritual,
proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo mas activa posible y dar apoyo a la
familia durante la enfermedad y en el duelo (2) .

Los CP no son antagdnicos a los cuidados curativos. Los CP pueden comenzar en las
primeras fases de la enfermedad simultdaneamente a los cuidados curativos, y no por estar en
las uUltimas fases de la enfermedad significa que no pueda haber hueco para un intento a las
medidas curativas (1).

La historia de estos cuidados esta intimamente relacionada con las perspectivas histéricas
de la sociedad ante la muerte, se cree que su origen data de las sociedades primitivas y su
historia ha pasado por numerosos altibajos hasta la situacién actual (3).

En la actualidad, la dispersion de cuidados a enfermos y sus familiares en la ultima fase de
su vida gana mas relevancia. Este auge de los CP surge como repuesta a las demandas de una
sociedad con creciente sensibilidad en la materia debido a las caracteristicas demograficas vy
socioldgicas que caracterizan nuestra época (2).

Es un hecho que nuestro actual patrén demografico y de morbilidad muestra un
envejecimiento progresivo de la poblacion, se espera que el porcentaje de la poblacion
espafola mayor de 60 afos para el afio 2020 sea del 27%, de este tramo de edad, el segmento
gue mas aumentara serd el de los mayores de 85 afios. Ademds existe un aumento de la
prevalencia de muchas enfermedades crdnicas y una mayor supervivencia en procesos hasta
hace pocos afios incurables como el cancer, que proporcionan mas tiempo de vida y de
cuidados. Por todo ello se espera que haya un mayor nimero de personas con enfermedades
crénicas y degenerativas que necesiten alguna forma de ayuda en el final de su vida (2).

Por otro lado, las estructuras sociales y familiares tradicionales también estan
experimentando profundos cambios; el cuidado de las personas mayores o dependientes esta
siendo delegado a los profesionales sanitarios y a las instituciones, alejdndose cada vez mas de
los cuidados de antafio donde este rol de cuidador principal era asumido generalmente en el
domicilio por las mujeres mayores de la familia (2).



Todos estos hechos unidos dejan un papel muy importante a la enfermeria en los CP, que
hoy en dia, por diversas razones como la escasa formacion en CP o la orientacién curativa de la
medicina, no ha conseguido cubrir todas las necesidades de estos pacientes de forma
satisfactoria (2).

Estos cambios en las necesidades de la sociedad necesitan estar apoyadas por medidas
legislativas que sean el nuevo marco de actuacion de todos los profesionales implicados y que
favorezca las mejoras necesarias para aumentar la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares. Esta necesidad es parcialmente suplida en Cantabria en el afio 2006 mediante el
Programa Integral de Cuidados Paliativos de la comunidad.

Aparte de una sélida base legislativa también es fundamental la implicacion de los
profesionales y seguir unos principios bioéticos basicos comunes que permitan tomar
decisiones importantes en la incertidumbre de los nuevos tiempos. Tener estos principios es
necesario para tomar las decisiones objetivamente en situaciones tan dificiles como son las
que giran al final de la vida, ya que se plantean problemas muy especificos y con un complejo
entramado de valores, creencias y preferencias.

2.1 Justificacion:

Una de las principales razones por las que se decide investigar sobre este tema ha sido la
experiencia personal y profesional en la unidad de oncologia del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla (HUMV) y por la gran relevancia que tiene actualmente los CP en
nuestra sociedad.

2.2 Objetivos:

El objetivo principal de esta revisidn monografica es:

- Analizar diez problemas fundamentales de la bioética en relacién a los CP.
Como objetivos secundarios nos planteamos:

- Explicar la evolucion de los CP a lo largo de la evolucion histérica del hombre.
- Describir los aspectos legislativos mas significativos de los CP.

- Explicar brevemente los aspectos fundamentales de la bioética.

2.3 Metodologia:

La metodologia que se ha seguido para la realizacion de esta monografia es la busqueda
bibliografica en diferentes bases de datos como en Cuiden Plus e IME, en buscadores
electréonicos como Google académico, en la biblioteca virtual biomédica SCIELO, en paginas
web de organismos nacionales como SECPAL y el Ministerio de Sanidad, y de organismos
internacionales como Open Society Institute.



En las bases de datos he utilizado los siguientes descriptores en ciencias de la salud en
espafol:

. Cuidados paliativos: Tratamiento para aliviar los sintomas sin curar la enfermedad

. Enfermeria: El campo de atencion de enfermeria referido a la promocion,
mantenimiento y restauracion de la salud.

. Bioética: Rama de la ética aplicada que estudia las implicaciones de valor de practicas y
desarrollos en las ciencias de la vida, medicina y atencién en salud.

. Legislacién: Obras constituidas por un texto de la legislacién propuesta o aprobada que
puede estar en forma de documentos, leyes, estatutos, ordenanzas o regulaciones
gubernamentales.

La busqueda bibliografica se ha realizado en espafiol y a pesar de que se han priorizado los
articulos mas actuales (desde el afio 2009), este trabajo también incluyen articulos mas
antiguos debido a su importancia en el tema tratado (como es el caso de los articulos del Dr.
Gracia).

Aparte del material en soporte digital, también he utilizado protocolos, guias, articulos y
varios libros sobre la enfermeria y la Bioética en los cuidados paliativos proporcionados
mayoritariamente por la unidad de CP de la Residencia Cantabria como la guia de la Fundacién
para la formacién sobre “Etica en cuidados paliativos” y el “Programa Integral de Atencién
Paliativa en Cantabria” que esta actualmente en vigor.

2.4 Estructura:
Este trabajo se organiza en tres capitulos aparte de la introduccién y conclusiones:

- Capitulo 1: En el primer capitulo se tratara, tras una breve aclaracién de la etimologia de
los CP, la evolucion histérica de los cuidados al final de la vida relacionandolos con la visidon de
la muerte en diferentes épocas de la historia de la humanidad.

- Capitulo 2: En el segundo capitulo se abordaran el marco legal de los CP comenzando por
la Unién Europea y continuando por la legislacién en Espafia y Cantabria.

- Capitulo 3: En el tercer capitulo nos centraremos en la bioética, desde una breve
introduccion histérica de la bioética a los cuatro principios que la sustentan: No maleficencia,
autonomia, beneficencia y justicia.

Continuando con el hilo de este capitulo, la segunda parte trata sobre los dilemas éticos
gue encuentran los profesionales de enfermeria en el cuidado de los enfermos terminales y del
papel y las actitudes que adoptan para el manejo de estas situaciones.

El trabajo estard centrado en diez grandes problemas bioéticos en CP: De la ética del curar a
la ética del cuidar, la oobstinacion terapéutica, la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), el
derecho a la verdad (con mencién especial a los limites de la verdad tolerable y a la
conspiracién del silencio. ), el consentimiento informado y directivas anticipadas, la sedacion
en pacientes terminales, la importancia del Counselling y la comunicacién en CP, la distribucidon
y acceso a recursos limitados, la ética del trabajo en equipo en CP y la formacion de
profesionales en cuidados paliativos, especialmente la formacién de enfermeria para
desenvolver adecuadamente su rol en estos tipos de cuidados.



3. Capitulo 1: Historia de los cuidados paliativos.

3.1 Etimologia de los cuidados paliativos:

Antes de comenzar a hablar sobre la evolucion de los CP es importante definirlo ya que es
un término que por motivos culturales e histdricos varia mucho su significado, aunque existan
factores transculturales que han predispuesto de igual forma en diferentes épocas y culturas la
existencia de estos cuidados (3).

El término “cuidar” deriva etimoldégicamente del latin “cogitare” que significa pensar,
reflexionar respecto a una preocupacion por un problema pasado, presente o futuro. Por otro
lado, el término “paliar” deriva etimolégicamente del latin “palliatus” y significa cubierto con
una capa y denota la accién de encubrir y disimular (3).

Por todo ello, podemos deducir que los cuidados paliativos hacen referencia a una forma
de accidon terapéutica que mitiga las molestias de una enfermedad, pero que no aspira a la
curacion de la misma (3).

3.2 Historia cultural de los cuidados paliativos:

En las sociedades primitivas ya existian los CP que se desarrollaban mediante ritos de
transicion al mas alla, estos ritos surgen en el paleolitico medio cuando el hombre toma
conciencia del significado de la muerte, aunque es probable que estos cuidados no se llevaran
a cabo hasta el paleolitico superior (50.000-10.000 afios antes de Cristo) debido a su propia
naturaleza que requiere una ordenacidn secuencial-ritual compleja del proceso (3).

Durante la Edad Media existen varias corrientes de pensamiento; durante la Edad Media
Alta existe una resignacidn colectiva ante la muerte ya que se piensa que es el final de la
especie humana y se interpreta con naturalidad. En la segunda etapa de la Edad Media (Edad
Media Baja) hay un cambio de valores sobre la individualidad, y las personas comienzan a
darse cuenta de su existencia Unica e irrepetible por lo que la muerte deja de ser un acto
colectivo y pasa a ser una muerte propia dando valor a los cuerpos de los fallecidos (4).

A partir del S. XVIII la muerte es considerada desde la pérdida, exaltada y dramatizada, del
otro, era la muerte ajena del romanticismo, que desde su nostalgia del fallecido fomentd
durante los S. XIX y S. XX el culto de sepulturas y cementerios (4).

En los afios 70 en Reino Unido se inicié de la mano de Cecily Saunders el movimiento de los
CP, el movimiento hospice, que dio un giro radical a la filosofia de los CP (5).

Ya antes de Cecily Saunders, hubo quienes utilizaron por primera vez la palabra “hospice”
para referirse especificamente al cuidado de pacientes moribundos como es Jeanne Garnier
fundadora de las “Dames de Calvaire” en la primera mitad del S. XIX en Francia. Pero la
concepciéon moderna del “hospice” surge con Cecily en 1967 cuando funda el St. Christopher’s
Hospice en Londres creando el primer eslabén de una cadena de “hospices” (6).

La filosofia del Hospice se basa en una atencién integrada mediante el trabajo en equipo
interdisciplinar con un lider formal, pero con una relacién entre los distintos profesionales
horizontal y con instrumentos terapéuticos como el tiempo, la verdad y el entorno adecuado

(6).



Esta nueva filosofia da pie a la creacion de las unidades de CP, que comienzan en Canada en
1975 de la mano de Balfour Mount que funda el Servicio de Cuidados paliativos del Royal
Victoria Hospital de Montreal utilizando por primera vez la palabra “paliativo” para referirse a
los cuidados de tipo “hospice” (6).

Los CP llegan a Espafa de la mano de Ruben Bild con su experiencia pionera en el Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla de Santander en 1982 y Jaime Sanz Ortiz incorpora esta
experiencia creando la primera unidad de CP del pais en 1985 en la seccién de Oncologia
Médica de dicho hospital (7).

En 1992 se funda en Madrid la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y en
1993 se recogen en una monografia del Ministerio de Sanidad y Consumo las primeras
recomendaciones de SECPAL en CP consolidando un movimiento ya imparable en Espafia (6).



4. Capitulo 2: Marco legal de los cuidados paliativos.

4.1 Derechos fundamentales:

Los cuidados paliativos incluyen derechos humanos basicos, derivados de la Declaracion
Universal de los Derechos del Hombre del 10 de diciembre de 1948, reconocidos en las leyes
internacionales y nacionales de todos los paises. Estos derechos incluyen (8):

*  Elalivio del dolor.

e El control de los sintomas fisicos y psicoldgicos.

e  Los medicamentos esenciales para los CP.

e Laatencidén espiritual y en el proceso de duelo.

e Laatencién centrada en la familia.

e Laatencién por profesionales entrenados en CP.

e La atencién domiciliaria para morir en el hogar si asi se desea.

e Eltratamiento de la enfermedad y a detenerlo o retirarlo.

e Lainformacién sobre el diagndstico, la prognosis y los servicios de CP.

e El nombramiento de un apoderado para decidir sobre la atenciéon de la salud.

No ser discriminado en el suministro de la atencién debido a la edad, género, estatus
socioecondmico, ubicacién geografica, estatus nacional, prognosis o forma de infeccién.

Ademas, el enfermo terminal tiene derecho a ser tratado como un ser humano vivo hasta el
momento de su muerte, mantener esperanza, expresar a su manera sus sentimientos, obtener
la atencién de médicos y enfermeras, morir acompafiado, obtener respuestas honestas, recibir
ayuda de su familia, morir con dignidad y en paz, conservar su individualidad y que su cuerpo
sea respetado después de su muerte (9).

4.2 Legislacion a nivel Europeo:

La Carta Social Europea, aprobada en Turin en 1961 y ratificada en Espafia en 1980
sanciona especificamente el Derecho genérico a la Salud. En enero de 1976 la Asamblea
Parlamentaria del Consejo Europeo crea dos comisiones, una para el tratamiento de los
moribundos y otra para los casos de mala praxis para armonizar los criterios relativos a los
derechos de los enfermos (10).

Aunque la puesta en marcha de programas de salud no es competencia del Consejo de
Europa, sino de los Estados miembros, dicho organismo establece recomendaciones que
habitualmente son tenidas en cuenta pos los Estados (5).



El derecho a recibir atencién al final de la vida ha sido abordado en la Recomendacién 1418
de 1999 sobre proteccidén de los enfermos en la etapa final de su vida y en la Recomendacién
24 del ailo 2003 donde recomendaba a los Estados la adopcidn de politicas nacionales sobre
CP (5).

4.3 Legislacion a nivel Espaiol:

En el Art. 43 de la Constitucion Espafola (CE) se reconoce el derecho a la proteccion de la
salud y compete a los poderes publicos a organizar y tutelar la Salud Publica a través de
medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios, concluyendo que la Ley
establecerd los derechos y deberes al respecto (10).

Asi mismo, en el Art. 10 de la CE se reconoce la dignidad de las personas como derecho
fundamental y en el Art. 15 se especifica el derecho a la vida y a la integridad fisica y moral
(10).

Siguiendo las recomendaciones europeas, en Espafia se aprueba la Ley 41/2002 que resalta
la importancia de las voluntades previas y los derechos del paciente terminal y tras aprobar el
Senado en 1999 una mocion instando al Gobierno a elaborar un plan nacional de cuidados
paliativos, el Ministerio de Sanidad y Consumo publica en el 2001 las bases para desarrollar el
Plan Nacional de Cuidados Paliativos, que se presenta en junio del 2007 como la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos (5).

En el 2006 se publica el Real decreto 1030/2006 donde se establece la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud y contempla tanto en Atenciéon Primaria como en
Especializada la cartera de servicios de Atencidn Paliativa a enfermos terminales y define el
concepto de enfermedad terminal y aspectos generales en cuanto a caracteristicas de la
atencion (2).

4.4 Legislacion a nivel Cantabro:

La Ley de Cantabria 7/2002, del 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de Cantabria
recoge en el Art. 35 los derechos del enfermo afectado por un proceso en fase terminal y en el
2007 sale a la luz el Programa Integral de Atencion Paliativa de Cantabria como respuesta a la
Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos (2).



5. Capitulo 3: Bioética.

5.1 Breve introduccion a la Bioética:

Podemos hablar de un doble origen del término: por un lado Reenselaer Van Potter
(oncélogo) lo utiliza por primera vez en 1970, en un articulo preocupado por la creciente
intervencién de la ciencia y la tecnologia sobre la naturaleza, destacando los valores necesarios
para la supervivencia del ecosistema total. Por otro lado, André Hellegers (obstetra catélico),
publico en 1971 el libro The Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human
Reproduction and Bioethics y cred el primer centro universitario dedicado a esta disciplina; a
diferencia de Potter, Hellegers utilizd el término “bioética” para referirse, sobre todo, a
problemas relacionados con la practica médica (11).

El profesor Diego Gracia considera que el éxito del neologismo “bioética” es su
significado laxo: “De hecho, cada uno lo ha interpretado a su modo y manera, de acuerdo
con su profesién e ideologia. Gran parte de la ambigliedad del término se debe a las
palabras que lo componen, ya que la propia estructura de la palabra no permite saber si se
concede prioridad a la biologia sobre la ética o viceversa” (11,12).

A pesar de todas las connotaciones del término, la enciclopedia sobre bioética lo define
como “ el estudio sistematico de la conducta humana en el ambito de las ciencias de la vida y
del cuidado de la salud, examinadas a la luz de los valores y principios morales" (13).

La situacion clasica de la ética ha sido una ética de cédigo unico, donde los valores morales
eran considerados valores objetivos exigibles a todos excepto a enfermos o ignorantes. La
relacion médico — paciente estaba condicionada por esta ética y se consideraba al enfermo
una persona con el juicio alterado por lo que el médico era el encargado de imponerse aun en
contra de la voluntad del enfermo de acuerdo con los principios del cédigo. Este cédigo uUnico
nunca ha funcionado bien, con el mundo moderno y el protestantismo se abre la via a un
codigo multiple, donde puede suceder que diferentes conciencias lleguen a soluciones
diferentes de los mismos problemas. Por esta via también han surgido paradojas: creer que en
ultima estancia la ética es una cuestién individual, un cédigo tan multiple que cada persona es
el duefio de sus actos y nadie le puede decir nada (14).

Entre la teoria del cdédigo Unico y del mdltiple tiene que haber alguna mediacidn
intersubjetiva; todos somos seres racionales en sociedad. Esto es el fundamento de criterios
objetivos que permiten resolver conflictos respetando las conciencias individuales y a la vez
estableciendo principios comunes. Este conflicto se planted en Estados Unidos en los afios 70,
Beauchamp y Childress (dos grandes autores de bioética) publican el libro Principles of
Biomedical Ethics donde establecen cuatro principios “prima facie” asumibles en el mundo
sanitario, es decir, deberes morales de primer nivel que se impone a todos, y luego estarian los
deberes reales en cada situacién en particular (14).

El contenido conceptual de cada uno de los cuatro principios “prima facie” seria el siguiente
(15,16):

1. Autonomia: Es el derecho de la persona a ser responsable de sus propios actos. El
consentimiento informado es fundamental para la aplicacidén de este principio, lo que nos
lleva en el paciente terminal al gran debate sobre la informacién y el decir o no decir “la
verdad” (15,16).
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2. Beneficencia: Toda persona debe hacer el bien a las demas personas; es el nucleo
constitutivo de la practica médica, dar un beneficio en términos de salud para quienes
soliciten asistencia sanitaria. Todas las cuestiones derivadas de “calidad de vida” respecto
a “cantidad de vida” deben ser analizadas bajo el principio de la Beneficencia ya que
pueden afectar en pacientes terminales a su hospitalizacién, al cuidado de procesos
agudos, tratamientos quirurgicos sintomaticos, procedimientos artificiales de soporte, etc
(15,16).

3. No maleficencia: No se debe hacer el mal a otra persona, incluye la prevencién de ese
mal. Es el principio basico y se basa en la prohibiciéon de producir, intencionadamente o
imprudentemente, dafio a los demas. Complementa al principio de beneficencia y debe
ser valorado igualmente en los casos anteriormente citados. Es en este principio, junto
con el de justicia, en el que se basa las leyes (15,16).

4. Justicia: La conciencia de que todas las personas son iguales en dignidad y derechos hace
gue debamos tener claro que ante situaciones iguales actuaremos de una forma similar, y
lo haremos de forma diferente ante situaciones distintas. Este principio es fundamental
en la distribucién de los recursos segun la necesidad y segun criterios de eficiencia y
equidad ante la realidad de la limitacién de cualquier tipo de recurso (15,16).

Cuando estos valores no entran en conflicto entre si, obligan moralmente; pero en caso de
conflicto entre ellos, habra que priorizar valores dependiendo de cada situacién en concreto
(12,14).

Esta es la funcién que tienen los comités de ética: analizar los dilemas priorizando valores
de forma consultiva y no decisiva, es decir, el comité media en los conflictos éticos y ayuda a la
toma de decisiones en que se les pide ayuda, pero la responsabilidad recae sobre el sanitario
responsable del paciente que es el que en Ultima instancia toma la decisidn final (12,14).

El problema de la bioética es encontrar criterios objetivos para jerarquizar los principios, el
Dr. Diego Gracia apuesta por el modelo europeo tradicional alegando que los principios se
pueden dividir en dos niveles (12,14):

El primer nivel: nivel de minimos morales, ética publica o de la buena practica. Constituidos
por los principios de no maleficencia y de justicia, ambos son expresion del principio general
de que todos las personas somos iguales y merecen igual consideracidn (no se puede realizar
un mal a una persona siendo justos); esto es tan basico que los demas nos pueden obligar a
que lo cumplamos aun en contra de nuestra voluntad, un ejemplo de esta obligacién son el
Derecho Civil y el Derecho Penal (12,14).

El segundo nivel: nivel de maximos morales, ética de lo privado o de criterios particulares.
Constituidos por los principios de Beneficencia y Autonomia (no se puede realizar un bien a
una persona en contra de su voluntad porque el bien para uno mismo lo decide cada persona
de forma autdnoma); este nivel depende del propio sistema de valores de cada persona y no
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se puede obligar a nadie a cumplirlo. Por eso el primer nivel es el propio del derecho y el
segundo el especifico de la moral (12,14).

A pesar de este sistema de valores e incluso con otro diferente, seriamos ingenuos al
pensar que se pueden solucionar a priori los problemas morales ya que los principios por
definicidn son generales, y los conflictos éticos son casos muy concretos y particulares (12,14).

5.2 Aplicacion de la Bioética a los pacientes terminales:

En la convencidn de Asturias de Bioética (sobre la proteccion de los Derechos humanos y de
la dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina del Consejo
de Europa del 4/4/1997) se aprueba un importante instrumento sustentado en principios que
el mundo juridico comparte con la bioética, como son la dignidad e identidad humana, la no
discriminacién, respeto de la integridad de las personas por encima del interés de la sociedad o
de la ciencia (17).

Esta convencién responde a una creciente interrelacién entre ética y derecho que recibe el
nombre tesis de la vinculacion y que afirma que “la ética y el derecho son dos sistemas
normativos de los que dispone toda sociedad occidental siendo imposible prescindir de una o
de otro” ya que ambas poseen el método comun de la deliberacién y el derecho es el resultado
de los sistemas de valores coexistentes en la sociedad (17).

A continuacién se expondrdn los principales problemas bioéticos a los que se tienen que
afrontar los profesionales sanitarios ante situaciones cercanas a la muerte, la lista se ha
elaborado tras una lectura critica de numerosos articulos relacionados con el tema,
seleccionando finalmente diez problemas bioéticos fundamentales:

l. De la ética del curar a la ética del cuidar.
Il. Obstinacion terapéutica.
M. Limitacion del esfuerzo terapéutico.
V. Derecho a la verdad.
- Conspiracién del silencio.
- Limites de la verdad tolerable.

V. Consentimiento informado y directivas anticipadas.

VI.  Sedacién en pacientes terminales.
VII. Importancia del Counselling en cuidos paliativos.
VIII. Distribucion y acceso a recursos limitados.

IX. Etica del trabajo en equipo.

X. Papel del personal de enfermeria en los CP.
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I. De la ética del curar a la ética del cuidar:

El primer paso para la transicion de la ética del curar a la ética del cuidar es reconocer el
final; reconocer que el paciente tiene una enfermedad terminal incurable que no responde a
los tratamientos aplicados. Y a partir de ese momento, es preciso reorientar los objetivos de
curar a cuidar (18).

Los principios éticos que rigen la actuacion en los pacientes terminales en verdad no
difieren de los principios de cualquier otro tipo de paciente relacionado con la atencién médica
ya que toda accidn sanitaria estd dirigida al beneficio del paciente sin provocarle en ningin
caso dafios y respetando su autonomia personal (19).

La principal caracteristica de la ética del cuidar se basa en el abordaje terapéutico con
atencién integral, individualizada y continuada del paciente y su familia, como una Unica
unidad de atencién incluyendo a todas las personas que participan activamente en el cuidado
del paciente y necesiten medidas de apoyo y educacién (20).

Esta atencidon se realizara siempre respetando la dignidad de la persona enferma y
adoptando una posicidén positiva y activa que supere la sensacidon de impotencia y fracaso
inicial y creando un clima necesario para la expresion de sentimientos del paciente y sus
familiares en un ambiente de absoluto respeto e intimidad (20).

Esta perspectiva donde asumimos que cada caso es Unico por la particularidad del paciente,
la enfermedad y el grado de sufrimiento y dolor que experimenta, implica entender la bioética
como una interpelacién al didlogo con una visidn relacional y abierta, de tal modo que la
promocién de la dignidad de cada paciente es el nucleo central de la bioética en los CP (17).

Il. Obstinacion terapéutica:

El concepto de obstinacion terapéutica esta intimamente relacionado con conceptos tales
como distanasia o encarnizamiento terapéutica por lo que se comenzara definiendo cada
término. El encarnizamiento terapéutico es una expresién coloquial de distanasia; la distanasia
significa la utilizacion en el proceso de morir de tratamientos sin mas sentido que la
prolongacion de la vida bioldgica del paciente. En cambio, el término encarnizamiento
terapéutico implica una intencionalidad o conciencia de que se trata de algo inmoral, que no
corresponde en la mayoria de los casos con la intencion del médico. El concepto real esta
alejado de la intencionalidad maliciosa de causar un dafio implicito por lo que se considera
mas adecuado hablar de obstinacion terapéutica, que engloba sin mentar intencionalidad
maliciosa en los actos, estancias hospitalarias y efectos indeseados que merman
significativamente la calidad de vida del paciente, sin que sus posibilidades prondsticas lo
justifiquen (17).

Los avances en las ciencias de la salud sobre todo a nivel tecnoldgico permiten que
pacientes en situaciones graves o terminales vivan mas tiempo en condiciones nada dptimas y
que durante este tiempo se prolongue innecesariamente la agonia y el sufrimiento del
enfermo y su familia. Los profesionales se enfrentan entonces al dilema de considerar la
limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) como una alternativa real para resolver el conflicto,
esta situacién puede crear un gran desconcierto ya que el cuerpo médico y la poblacién en
general no estdn acostumbrados a limitar las medidas terapéuticas (21).
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Es fundamental que el médico tenga capacidad de evaluar la proporcionalidad de los
tratamientos aplicados para evitar un esfuerzo desproporcionado o futil. Un tratamiento es
fatil cuando su aplicacién no conducird a mejorar el estado de salud del paciente ni la
enfermedad ni alivia el sufrimiento provocado. En este caso, los tratamientos son
desaconsejados desde un punto moral ya que no es necesario aplicar todas las intervenciones
médicas disponibles si con ello no aportas un beneficio real al paciente, dicho en otras
palabras, no todo lo tecnolégicamente posible es siempre éticamente justificable (21, 22).

La persona encargada de definir un tratamiento como desproporcionado o no es el médico
responsable del paciente, y para ello debe considerar varios aspectos (21):

a) Condiciones fisicas, psicoldgicas y espirituales del paciente.

b) Certeza diagnostica y pronostica de la enfermedad.

¢) Resultado esperado del tratamiento.

d) Tipo de terapia, posibilidad real de aplicarla y grado de dificultad.
e) Los riesgos del tratamiento.

f) Los costes econdmicos, fisicos y psicoldgicos.

g) Lacalidad de vida posterior al tratamiento (21).

Esta valoracion es siempre subjetiva porque depende en gran parte de los propios valores
del profesional, por lo que es conveniente fijarse también en otros aspectos mas concretos
como es: la duracién de la terapia, el efecto terapéutico esperado, complicaciones potenciales
y efectos directos y colaterales (21).

En Espafia la obstinacién terapéutica estd recogida en el vigente Cédigo de Etica y
Deontologia Médica de la Organizacion Médica Colegial en el art. 28.2 “En caso de
enfermedad incurable y terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y
morales del paciente, manteniendo en todo lo posible la calidad de una vida que se agota
y evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u
obstinadas. Asistird al enfermo hasta el final, con el respeto que merece la dignidad del
hombre” (23).

Ante esta realidad, los médicos deben abstenerse de tratar con terapias agresivas y
desproporcionales a los enfermos donde el sufrimiento que les pueden provocar es mayor al
beneficio esperado. Aunque en la teoria la obstinacidn terapéutica es un concepto bien
definido en la practica diaria no es tan facil discernir entre conceptos tan ligados como
encarnizamiento terapéutico, eutanasia o LET. La falta de conocimiento sobre esta materia
junto a la complejidad del dilema hace que en numerosas ocasiones no quede claro si un
tratamiento es una medida pro eutanasica, futil o por lo contrario es una medida con una
correcta adecuacion del esfuerzo terapéutico (21,22).
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Esta obstinacidon terapéutica impide dar los cuidados correctos al enfermo, a veces no hay
gue centrarse en salvar vidas a toda costa sino en dignificar la muerte de la persona, centrarse
en proporcionar CP que llenen de calidad de vida sus ultimos momentos y los de sus familiares
y no generar falsas expectativas y dolor innecesarios (21).

El objetivo final que se pretende alcanzar al intentar retirar practicas médicas como la
obstinacién terapéutica es la muerte digna, entendiendo esta como morir con dignidad, con la
atencién y los cuidados que merece un ser humano, morir en compafiia de sus seres queridos
y rodeado de atencion afectuosa (21).

En muchos paises el concepto de muerte digna se ha asimilado a una “muerte dulce” o
eutanasia, que implica provocar la muerte con la intencién de abolir el sufrimiento. Para evitar
esta confusion, se prefiere hablar de ortotanasia o adistanasia para referirnos a dejar morir a
tiempo a las personas sin emplear medios desproporcionados. A diferencia de la eutanasia, la
ortotanasia no busca acelerar el proceso de muerte, pero si evita la obstinacién terapéutica
(21).

lll. Limitacion del esfuerzo terapéutico:

La LET es la decisidn sobre la no implementacion o retirada de terapias médicas al anticipar
que no conllevardn un beneficio significativo al paciente, actualmente es también conocida
como “adecuacion del esfuerzo terapéutico”. Con esta definicidon se entiende la LET como la
contracara de la obstinacién terapéutica y su uso se acota segun el estado del paciente, su
calidad de vida, su evolucidn y su prondstico (17,22).

Con esta practica se busca evitar los tratamientos futiles mencionados anteriormente y
trabajar dentro de una zona donde los tratamientos desproporcionados, entendidos estos
como tratamientos aplicados cuyos resultados esperados no se encuentran en relacidn
razonable con la carga y los riesgos para el paciente, no tengan lugar (17).

La LET permite la muerte en el sentido de que no la impide pero tampoco la produce o la
causa a diferencia de la eutanasia que es “una accién u omisidon que por su naturaleza o en sus
intenciones, procura la muerte del paciente con el fin de eliminar todo dolor”, en su definicidn
estd implicito que la muerte sea solicitada por el paciente de forma clara (21).

Aunque ambas posturas pueden ser compatibles no son lo mismo pues la eutanasia es
provocar deliberadamente la muerte a una persona y la LET es un recurso que no provoca la
muerte y que vela por aplicar medidas adecuadas y proporcionales evitando la obstinacion
terapéutica y el abandono por un lado y el acortamiento y alargamiento innecesario de la vida
por otro (22).

La decision de limitar soportes vitales no significa que el esfuerzo terapéutico finalice, sino
que se han reorientado los objetivos principales hacia los CP donde la sedacidn, la analgesia y
el apoyo psicolégico son imprescindibles. Por lo que no se trata de la omisién deliberada de un
cuidado necesario para la curacién o supervivencia del paciente, sino de no comenzar un
tratamiento sin sentido o retirar algo que ya este incorporado. Aunque no comenzar un
tratamiento o retirarle no tengan diferencias éticamente relevantes, retirar un tratamiento ya
impuesto tiene una mayor carga emocional para el paciente, su familia y el equipo sanitario
por lo que es muy importante evaluar bien un tratamiento antes de iniciarlo (22,21).
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Un caso especial dentro de la LET es la decision de no iniciar medidas de soporte vital
basico, como es la reanimacién cardiovascular, cuando esta medida no produzca un beneficio
al individuo debido a su situacién terminal. La decisién debe ser comunicada al paciente si esta
en condiciones de entenderlo y a su familia y la orden debe quedar claramente reflejada en la
historia clinica del afectado (21).

Estas decisiones son tomadas por el médico o el equipo médico encargado del paciente
aunque siempre se intentara llegar a un consenso con el enfermo y su familia, si el paciente es
competente se respetara siempre su voluntad y si el paciente es incompetente un apoderado
decidira la actitud a seguir, en caso de conflicto grave se llevara el caso a un comité de bioética
0 a lajusticia ordinaria (21).

En un estudio del Hospital General Universitario de Ciudad Real realizado en el 2010 sobre
la opinidn de los profesionales de enfermeria en la LET se llega a la conclusion de que el 79,9%
estan a favor de la eutanasia, el 93,6% en contra de la distanasia y un 99,5% a favor de la
ortotonasia, por lo que se concluye que la mayoria de los participantes limitaria el esfuerzo
terapéutico en enfermedades terminales (24).

IV. Derecho ala verdad:

La ley 41/2002 del 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica, recoge en el
capitulo Il los siguientes derechos (25):

Art. 4: Derecho a la informacidn asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer toda la informacidn sobre su salud, salvando las
excepciones por la Ley. Ademas, tienen derecho a que se respete su voluntad de no querer ser
informada. La informacién, se darda verbalmente registrandolo en la historia clinica y
comprende como minimo la finalidad, naturaleza, riesgos y consecuencias de cada
intervencion (25).

2. La informacidn clinica sera veraz, comprensible y formara parte de todas las actuaciones
asistenciales ayudando al paciente a tomar decisiones de acuerdo con su propia voluntad (25).

3. El médico responsable garantizara el cumplimiento del derecho a la informacién. Los
profesionales que le atienda durante el proceso asistencial también serdn responsables de
informarle (25).

Art 5: Titular del derecho a la informacidn asistencial.

1. El titular del derecho a la informacidn es el paciente. Seran informadas las personas que
el paciente lo permita de manera expresada o técita (25).

3. Cuando el paciente sea incapaz de entender la informaciéon a causa de su estado fisico o
psiquico, la informacion se dard a las personas vinculadas a él por razones familiares o de
hecho (25).
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4. “El derecho a la informacidn sanitaria puede limitarse por un estado de necesidad
terapéutica, entendiendo esta necesidad como la facultad del médico para actuar
profesionalmente sin informar antes al paciente, cuando por razones objetivas el
conocimiento de su estado puede perjudicar su salud de manera grave. Se informara a
familiares o personas de hecho” (25).

IV. Derecho a la informacion asistencial: Conspiracién del silencio.

A pesar de la numerosa legislacion sobre el tema y del Plan de Calidad del 2010-2014 del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) donde se reconoce el papel protagonista de los
pacientes en la toma de decisiones, en Espafia todavia existe la creencia de que “decir la
verdad” a los pacientes terminales les perjudica creandoles ansiedad por lo que los familiares,
amigos y profesionales del paciente optan por ocultar gran parte de la informacién sobre su
estado de salud (26).

Esta situacidon se denomina Conspiracidon o Pacto de Silencio, que viene a ser el acuerdo
implicito o explicito, de las personas cercanas al paciente de modificar la informacién dada al
paciente para ocultarle el diagndstico, pronédstico y/o gravedad de la situacion (26,27).

El miedo ante la muerte o la percepcidn de esta como un fracaso médico, la presion
asistencial de los profesionales sanitarios o la falta de formacién en estos casos pueden ser
algunas de las causas que producen un deterioro en la comunicacién. La comunicacién junto al
control de sintomas y apoyo psicoldgico son los pilares basicos en los CP existiendo una clara
evidencia de la importancia de una buena comunicacién en el proceso de morir (26).

Entre las dificultades que encuentran los médicos para informar de forma clara y honesta a
los pacientes se encuentran: no tener habilidades correctamente desarrolladas en
comunicacion, temor a la respuesta del paciente, no tener tiempo suficiente, inseguridad para
dar un mal prondstico o peticidén de la propia familia (26).

La comunicacién en la ultima etapa de la vida varia segin la cultura en la que nos
encontremos, un estudio compara la situacidon de Estados Unidos donde la mayoria de los
médicos optan por una comunicacién franca y Hungria donde un 44% de los médicos
consideran que la verdad perjudica al paciente en muchos sentidos (26).

Una de las causas de la conspiracion del silencio es la potencializacidon de la sintomatologia
ansiosa o depresiva del paciente debido a sentimientos de incomunicacién, no comprension o
engafio (26).

IV. Derecho a la informacion asistencial: Limites de la verdad tolerable.

La verdad tolerable (VT) es un objetivo de la medicina actual y hace referencia al modo
adecuado de transmitir la informacion al paciente sin que le cause mas problemas psicolégicos
0 somaticos, es decir, dando la informacidn que tolere de forma adecuada (28,29).

Este concepto responde a la tendencia de hoy en dia de proporcionar informacién para
favorecer la autonomia del paciente en la toma de decisiones y es un concepto dindmico y
personal ya que la VT hay que adaptarla a cada persona, a cada momento y a cada lugar. Esto
impide la posibilidad de crear actuaciones comunes para todos los casos (28).
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El umbral de tolerabilidad de cada persona depende de muchos factores: caracteristicas
personales como personalidad o madurez, entorno familiar, caracteristicas de la propia
enfermedad que padece y de la persona que le informa (28).

La informacién administrada no se puede dar entera en una sola conversacién ya que es
necesario contar con el factor tiempo para que el paciente y la familia asimilen los datos y
entender que el enfermo no mantiene una actitud estable a lo largo de las distintas fases de su
enfermedad. Estas fases son variables, pueden repetirse, adelantarse, retrasarse y coexistir
ambas y son: choque, negacidn, ira, negociacidn, depresidn y resignacion y aceptacion (28,29).

Lo mismo sucede con los familiares, pueden atravesar estas etapas y su actitud también
sera dindmica por lo que es necesario modificar constantemente los criterios de VT. Solo se
puede ajustar estos limites con la sensibilidad que aporta la practica del dia a dia y con errores
y aciertos a la hora de administrar la informacién (28).

V. Consentimiento informado y directivas anticipadas:

La ley 41/2002 del 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacién clinica, recoge en el
capitulo IV los siguientes derechos (25):

Art. 8: Consentimiento informado.

1. “Toda actuacién en el ambito de la salud de un paciente necesita el consentimiento libre
y voluntario del afectado, una vez que, reciba la informacion prevista en el art. 4, haya
valorado las opciones propias del caso” (25).

2. “El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo, se prestara por
escrito en los casos siguientes: intervencion quirdrgica, procedimientos diagndsticos y
terapéuticos invasores y, en general, aplicacidon de procedimientos que suponen un riesgo
o inconvenientes de notoria y previsible repercusién negativa sobre la salud del paciente”
(25).

5. “El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento” (25).

Art. 9: Limites del consentimiento informado y consentimiento por representacion:

1. “La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada por el interés de la
salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas
del caso. Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo de no ser informado, se
respetara su voluntad haciendo constar su renuncia documentalmente, sin perjuicio de la
obtencidn de su consentimiento previo para la intervencion” (25).
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2. “Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables en
favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su consentimiento, en los
siguientes casos: cuando existe riesgo para la salud publica y cuando existe riesgo
inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no es posible conseguir
su autorizacion” (25).

3. “Se otorgara el consentimiento por representacién en los siguientes supuestos:
cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones por su estado fisico o psiquico,
cuando el paciente esté incapacitado legalmente o cuando el paciente sea menor de edad
y no sea capaz intelectualmente o emocionalmente de comprender el alcance de la
intervencion, el consentimiento lo dard el representante legal después de haber
escuchado su opinién si tiene doce afos cumplidos. Si es un menor no incapaz pero
emancipado o con dieciséis afios cumplidos no cabe prestar el consentimiento por
representacién aunque en caso de actuacién grave los padres serdn informados y su
opinién se tendra en cuenta” (25).

El Art. 10 recoge las condiciones de la informacidon del consentimiento: el facultativo
proporcionara informaciéon bdsica al paciente como naturaleza, objetivo, consecuencias
relevantes, riesgos relacionados y contraindicaciones de la intervencion (25).

El consentimiento informado es la declaracidon de voluntad del paciente para que tenga
lugar una intervencién que afecta a su salud, manifestando su pleno uso de facultades y tras
recibir la informacion suficiente referida a la intervencion (29).

Este consentimiento es una regla derivada del principio de autonomia personal: reconoce a
las personas como libres y capaces de actuar lo que implica que los profesionales sanitarios
tienen la obligacidn de respetar la libertad de cada persona para decidir sobre si. Esta garantia
de los derechos humanos individuales solo es vdlida si esta basada en una informacion y
comprension correcta y veraz (17,29).

La sustentan dos convicciones éticas: todos las personas son agentes auténomos, es decir,
gue tienen capacidad de deliberar sobre sus fines personales y actuar en consecuencia, y que
las personas cuya autonomia esta disminuida tienen el derecho a ser protegidas (17).

El no consentimiento de una persona no admite objeciones aunque el profesional debe
asegurarse de que la autonomia de la persona es real mediante tres requisitos fundamentales
(30):

1. La libertad del paciente: ausencia de coaccidn (30).

2. La competencia: la presupuesta de la capacidad legal y la capacidad de actuar de acuerdo
con los valores e intereses propios (30).

3. La informacidn: el paciente esta bien informado (30).

Si estos tres requisitos se cumplen los profesionales sanitarios deberan respetar la decisién
del paciente por grave o incobmoda que resulte (30).
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Directivas anticipadas (DA):

La ley 41/2002 del 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica, recoge en el
capitulo IV los siguientes derechos (25):

Art. 11: Instrucciones previas.

1. “Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objetivo de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos
personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva
como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento
de las instrucciones previas” (25).

2. “Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momento dejando
constancia por escrito” (25).

Los derechos a la autonomia y libertad individual son el fundamento de poder elegir un
proyecto individual de vida. El desarrollo de las tecnologias en la ciencia médica ha producido
nuevas formas de prolongacion artificial de la vida que han suscitado discusiones sobre los
derechos de los pacientes por lo que ha sido necesario crear un instrumento que vele por los
intereses de cada persona en situaciones comprometidas (31).

Aunque Espafia ha sido pionera en la creacién de legislacién autondmica y nacional en
materia de DA, algunos investigadores consideran que existe un abundante caudal de normas
juridicas desigualmente repartidas en las Comunidades Autéonomas por lo que la labor mas
importante en este campo es consolidar un proceso integral de DA a nivel nacional (31).

VI.  Sedacidn en pacientes terminales:

Uno de los principales objetivos en los CP es evitar el dolor y sufrimiento que acompafia a
las personas en esta etapa. Cuando el paciente llega a un estadio de dolor que precisa
sedacién se abre un nuevo debate debido a actitudes que rechazan la sedacion paliativa (32).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) denomina a la sedacion paliativa
como “la administracién de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la
conciencia de un paciente con una enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea necesario
para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios” (33).

El 60-80% de los pacientes con cancer avanzado presentan dolor moderado-severo, la
prevalencia del dolor va aumentando a medida que progresa la enfermedad y es uno de los
factores que mas afectan a la calidad de vida de la persona (34).

Probablemente los origenes cristianos del movimiento hospice asociado a los efectos
hipotéticos de acortamiento de la vida secundarios a la sedacién son la base para la negacion
de este procedimiento (30,32).
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La sedacidn se difiere de la eutanasia tanto en objetivo (paliar el sufrimiento vs poner fin a
la vida del paciente) como en procedimiento (farmacos en dosis adecuadas vs farmacos
letales). Ademas para la sedacion es necesario cumplir una seria de requisitos (30):

- Existencia de un sintoma refractario: aquel sintoma que no puede ser controlado por los
médicos con los tratamientos disponibles en un plazo de tiempo razonable sin disminuir la
conciencia del paciente para que no sufra (35).

- El objetivo es aliviar el sufrimiento del paciente (30).
- Existencia de una disminucién proporcionada del nivel de conciencia (30).
- Existencia de una demanda o aceptacion de la sedacion (30).

La sedacion es una buena practica que alivia el sufrimiento del paciente y su familia siempre
gue este indicada, este aceptada y se administre de una forma proporcional a las necesidades
reales del paciente (30).

VII. Importancia del Counselling en cuidos paliativos:

La comunicacién humana es la transmisidn de un emisor a un receptor de un mensaje, este
proceso es dindmico y estd caracterizado por la utilizacién de un lenguaje simbdlico donde
importa lo que se dice y cdmo se dice. Los axiomas de la comunicacidn humana se basan en
que siempre estamos comunicando, esto se traduce en que todo encuentro clinico supone
comunicacion; no se puede no comunicar (29,36).

La relacidon de comunicacion médico — paciente se considera asimétrica ya que el médico se
encuentra en una situacién de ventaja donde posee la informacion y el paciente se encuentra
vulnerable (29).

En los CP la comunicaciéon no es un fin en si mismo sino un medio, un instrumento
fundamental para establecer relaciones de confianza, y como medio se puede utilizar de forma
no beneficente o de forma maleficente como por ejemplo que un profesional de una mala
noticia de una manera no adecuada (36).

El Counselling es un proceso interactivo donde se ayuda a una persona desorientada o
sobrecargada a tomar decisiones en funcidn de sus valores e intereses. Se tiene en cuenta
siempre la autonomia moral de las personas y se lleva a cabo mediantes estrategias
comunicativas de tipo cognitivo- emocional (36).

El Counselling sirve para abordar problemas desde la motivacion al cambio y esta
compuesto por los siguientes elementos (36):

1. Unos conocimientos técnicos sobre: las estrategias, variables comunicativas, y problemas
especificos a los que se atienden (36).

2. Unas actitudes: vincularse con el enfermo, respetar la individualidad, etc (36).

3. Unas estrategias: comunicacion asertiva, habilidades personales de autorregulacion y
habilidades para la solucién de problemas (36).
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Existen numerosos problemas éticos relacionados con la comunicacién en CP entre los que
se encuentran (36):

- Limites de la obligacién moral de utilizar estrategias de Counselling ésu no utilizacion
es ser maleficente o simplemente no beneficente? (36).

- Vulnerabilidad de la autonomia personal: suponer que la fragilidad fisica es
equivalente a la incapacidad de toma de decisiones de su destino (36).

- Nivel de influencia permisible en las relaciones terapéuticas (36).

- Problemas relacionados con el proceso informativo de quién, cdmo, cuando y a quién
dar las malas noticias. En principio, el encargado de informar sobre el diagndstico y el
prondstico es el médico responsable pero es importante que el resto del equipo conozca el
proceso de informacién para no desentenderse con el paciente en caso de que pregunte y
poder dar respuestas a dudas sin necesidad de entrar en explicaciones técnicas (36).

A la hora de dar malas noticias existen algunas consideraciones: lo importante no es dar
piezas de informacién estaticas sino crear un didlogo abierto, buscar un lugar intimo, ir con
tiempo, es necesario verbalizar el problema de forma sencilla y menos destructiva para el
paciente, tener una actitud valiente, proxima, serena y considerada con el paciente, enfatizar
las cosas que si se pueden hacer y reconducir la esperanza (30).

La esperanza proporciona confort en situaciones cercanas a la muerte y se debe respetar
sin animarla cuando el paciente la escoge y cuando se dé la oportunidad “redefinirla” a
situaciones que si se vallan a producir como por ejemplo pactar ir los fines de semana a casa o
respetar sus ultimos deseos pero nunca dar esperanzas falsas que le alejen de la realidad y
luego le generen mas ansiedad (30).

En el encuentro clinico con el paciente hay que tener en cuenta que cada persona tiene sus
pensamientos, emociones y conductas y que las variables comunicativas — emocionales
interactian de forma diferente en cada caso por lo que no existen pautas a seguir estdticas
sino que el profesional se tiene que adaptar a cada paciente y momento (36).

Algunos de los retos que se plantean en la comunicacion en CP son: generar una posicion
de simetria moral con el paciente, crear un modelo de relacion deliberativo con el paciente,
respetar la autonomia personal de las personas para que promueva su calidad de vida,
entendiendo calidad de vida por una percepcion subjetiva del individuo para vivir de forma
digna, una mayor reflexion sobre la relacion del equipo multidisciplinar, tener en cuenta que
toda confrontacion sin acogida previa es una agresion hacia el paciente e intentar paliar la falta
de acceso de profesionales expertos en Counselling tanto en pacientes terminales como no
(36).

VIII. Distribucién y acceso a recursos limitados:

Los recursos en CP deben estar disponibles de forma equitativa para todas las personas que
los necesiten independientemente de la edad del paciente, su raza, preferencia sexual, su
diagndstico, su ubicacidn o situacion socio- econdmica (37).

Esta equidad en el acceso debe estar garantizada en todos los paises europeos por ley, de
forma que se respete el principio de justicia “Pacientes con necesidades similares deberian
tener un mismo acceso a los servicios” (37).
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El rapido desarrollo de la tecnologia en el campo sanitario ha creado una situacion donde a
la hora de aplicar tratamientos con un alto coste econdmico entre en juego numerosas
variantes como el coste- beneficio-riesgo que desvian la atencidn del objetivo final que es el
paciente (22).

Los CP se prestan en los domicilios del paciente, en centros residenciales, en hospitales o si
fuera necesario en otros lugares y se pueden prestar a nivel basico o en servicios
especializados de CP (37).

Los recursos no especializados CP son: Unidades de enfermeria de area y de domicilio,
médicos de familia, unidades de hospitales generales y residencias de mayores. Los recursos
especializados en CP son: Unidades de hospitalizacion de CP, centros de dia de CP, consultas
externas de CP, residencias tipo “hospice”, equipos de soporte de CP hospitalarios, equipos de
CP y de soporte de atencién domiciliaria (37).

La mayor parte de los CP son prestados por servicios no especializados y se cree que en un
futuro esta tendencia seguira presente por lo que es necesario que los profesionales no
especializados tengan una buena comunicacidn con los especialistas en CP para poder pedir
informacién y apoyo (37).

Los servicios no especializados necesitan una orientacidn especifica para poder llevar a
cabo CP basicos o generales. Los sistemas integrados de atencién, como el Liverpool Care
Pathway for the Dying Patient (LCP), son guias de CP y de soporte que sirven como
instrumento educativo y de calidad para mejorar los CP en entornos no especializados (37).

Otro de los problemas que abarca este apartado son las listas de espera que se generan en
determinados servicios como radiologia o cirugia que son particularmente perjudiciales para
los pacientes terminales ya que disponen de menos esperanza de vida que el resto de
pacientes. Por lo tanto, parece necesario que existan vias para que los pacientes terminales
accedan a estos servicios de forma prioritaria (37).

Para cubrir todas las necesidades de cuidado de este tipo de paciente es necesario crear un
sistema integral de servicios que incluyera tanto los servicios generales como los especificos en
el hospital, domicilio y de soporte. Esta estructura integrada permitiria a los pacientes cambiar
de un servicio a otro dependiendo de sus necesidades, por lo que daria una prestacion mas
especifica a cada paciente y se evitarian problemas de coordinacion entre las diferentes
estructuras (37).

IX. Etica del trabajo en equipo:

Los CP son unos cuidados holisticos de la persona, esto conlleva que en esta labor
intervengan diferentes profesionales sanitarios como pueden ser médicos, enfermeras,
auxiliares de enfermeria, psicdlogos o fisioterapeutas. Las diferentes necesidades que se
necesitan cubrir en personas cercanas a la muerte son la causa de precisar un equipo de
trabajo multidisciplinar donde cada miembro tiene un papel fundamental.

Es de vital importancia cohesionar al maximo los diferentes puntos de vista de los
integrantes del equipo para que el objetivo y los limites del objetivo sean comunes por todos
los miembros. Para que todos actien en la misma linea y no existan contradicciones entre el
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equipo es necesario deliberar las diferencias en comun y consensuar estrategias aceptadas por
todos para actuar (30).

Los Equipos Especializados de Atencion Paliativa (EDAP) son equipos multidisciplinares
especificos en los CP y tienen las funciones de apoyo en el proceso asistencial a equipos de
atencién primaria y de los hospitales para lograr un control adecuado del paciente sin crear
redes paralelas de actuacion. Aparte de la coordinacidn de asistencia y recursos entre los
distintos niveles asistenciales también tienen un papel docente y de investigaciéon muy
importante (38).

Entre las funciones basicas de los EDAP se encuentran: el apoyo mixto en el proceso clinico
asistencial, la resoluciéon puntual de problemas, consultas telefdnicas, visitas domiciliarias
conjuntas con los profesionales de Atencién Primaria, preparacién de la familia al alta
hospitalaria, apoyo psicoemocional al paciente y familia, interconsultas hospitalarias, atencion
al paciente ingresado, actividades programadas en hospital de dia, consulta externa orientada
a pacientes complejos, coordinacién de recursos, facilitadores en la coordinacién con recursos
sociales, interlocutores para la coordinacion de las intervenciones hospitalarias, participacion y
soporte en la formacidn y sensibilizacidon en atencidn paliativa a los profesionales sanitarios,
cursos de formacidén, sesiones docentes y apoyo en la investigacion sobre atencién paliativa
(38).

La consecucién de estos objetivos depende en gran parte de la cohesion del equipo para
trabajar en armonia a favor de los pacientes y sus familiares. La falta de comunicacidon o las
discrepancias perturban el 6ptimo funcionamiento de la unidad y ponen el peligro el bienestar
de los enfermos.

X. Papel del personal de enfermeria en los CP:

El papel del personal de enfermeria en CP es muy importante por dos razones principales:
porque son los encargados de aplicar los cuidados y porque son generalmente, y sobre todo en
el hospital, el personal sanitario que mas tiempo pasan con los pacientes. Es imprescindible
tener muy claro el rol de enfermeria en el cuidado de pacientes en la ultima fase de su vida
para actuar de forma correcta y beneficiosa para los enfermos (39).

A pesar de que han pasado casi 20 afios desde la incorporacion de los CP como area
especifica de atencion especializada en Espafia, diferentes factores contribuyen a plantear
nuevos retos a los profesionales de enfermeria: la rapida innovacidon tecnoldgica, la alta
prevalencia de enfermedades crénicas, el aumento de la esperanza de vida de los pacientes,
aumento de la informacién y aumento de las expectativas de los pacientes, entre otros (40).

La enfermeria estd muy condicionada por los cambios sociales y los cambios en las
organizaciones sanitarias por lo que tiene que tener capacidad para adaptarse a las nuevas
demandas de las personas de forma competente y eficaz y conseguir prestar cuidados de
calidad (40).

Para el desarrollo de esta profesién en CP es necesario tener conocimientos sobre las
tecnologias sanitarias, sobre ética clinica, relaciones interpersonales y el trabajo en equipo. Y
los cuidados que se proporcionen deben ser individualizados, continuos, flexibles y de facil
acceso para las personas que los requieran (40).
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La labor fundamental de la enfermeria es cuidar y para ello sigue una serie de pasos (39):
1. Valoracion inicial: del paciente, familia, entorno, medios fisicos, etc.

2. Deteccidon de necesidades: mediante diagndsticos de enfermeria, complicaciones
potenciales, problemas de colaboracion y de autonomia.

3. Planificacién de cuidados: elaborar un plan de actuacién a seguir teniendo en cuenta las
prioridades del paciente y su familia.

4. Ejecucion del plan de enfermeria: puesta en marcha de las actuaciones planificadas.

5. Evaluacidn de los cuidados prestados: de cdmo se realizan, reevaluar continuamente el
resultado obtenido con el resultado esperado y realizar los cambios que sean necesarios
para adaptarse mejor a las necesidades cambiantes del paciente.

Entre las actuaciones especificas de enfermeria en CP nos encontramos con (41):
- Proporcional atencidn global al paciente de forma activa y positiva.
- Priorizar la comunicacion y el soporte emocional.

- Manejar los sintomas comunes de las enfermedades terminales como el dolor o la
depresion.

- Tratar a la familia y al paciente como una unidad.
- Dar maxima importancia a los valores y preferencias del paciente.

- Evitar el aislamiento de los pacientes a través de la consideracién de las necesidades
globales.

- Apoyar al cuidador principal mediante servicios de soporte.

- Trabajar para la implantacién del cuidado domiciliario.

- Promover acciones para que el paciente tenga una muerte digna.
- Apoyar a la familia en el duelo.

- Ofrecer asesoria ético-legal.

- Crear estructuras institucionales que apoyen los modelos de CP.

Asimismo, la enfermeria tiene labores como estimular las actividades de ocio, promover
encuentros con familiares y amigos, ayudar a planificar tareas de la vida cotidiana y tener una
escucha activa con los pacientes teniendo claro que no siempre podremos dar respuestas y
soluciones a sus problemas (39).

Gran parte del trabajo de la enfermeria no es observable, esta dimensién invisible abarca la
esencia del acompafiamiento, la capacidad de captar el sufrimiento del individuo y de crear
juicios clinicos para adoptar decisiones en estas situaciones complejas (40).
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El reto de estos profesionales esta en el control de los sintomas asegurando la autonomia y
los derechos basicos de la persona, ofreciendo acompafiamiento respetando sus valores y
persiguiendo una alta calidad de vida en sus ultimos momentos. Este objetivo solo es posible
con un dominio de las competencias propias y de la investigacién basada en la evidencia
cientifica que dé pie a una practica de enfermeria de calidad en CP (40).

La dificultad para la definicidn del rol en CP es la misma que en otras areas de enfermeria
ya que depende mds del estado joven de la evolucién de la profesionalizacidn de la disciplina
que de problemas propios de esta especializacion (40).

La relevancia de los CP crece en nuestro pais y a pesar de que no es una “novedad” ya que
consiste en acciones inherentes al “quehacer” de la enfermeria, el movimiento Pro- cuidados
paliativos esta viviendo un momento muy importante en los Ultimos tiempos (42).
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6. Conclusiones:

Los CP han existido desde épocas primitivas y han ido evolucionando a lo largo de la
historia. Actualmente, se prevé que su demanda aumentara en el futuro debido a cambios
sociodemograficos aunque se mantendra el objetivo fundamental que ha existido siempre en
los CP: mejorar la calidad de vida de los pacientes terminales y sus familiares.

La legislacion sobre este tipo de cuidados es numerosa y en los ultimos afios va en alza
mediante programas promovidos por entidades Europeas. Un ejemplo del resultado de estas
medidas es la Estrategia Nacional de los Cuidados Paliativos de Espafia del 2007, que recogen
las diferentes comunidades auténomas (CCAA) como el caso de Cantabria en su Programa
Integral de Atencidn Paliativa.

La Bioética es una ciencia reciente (con menos de 50 afios de evolucién) y que estd
sirviendo como base para resolver problemas de la practica sanitaria. Principalmente se sigue
el modelo de Beauchamp y Childress de sus 4 principios (Autonomia, Beneficencia, No
maleficencia y justicia) aunque existen nimeros modelos. Este modelo sirve como herramienta
a los comités de Bioética para analizar situaciones complejas y ayudar a tomar decisiones
aunque este sistema de valores no puede solucionar a priori los problemas morales.

A pesar de que en principio la actuacién en los CP no difiere a la actuacidn en otro tipo de
cuidados ya que el objetivo principal de la misma es el beneficio del paciente sin provocarle en
ningun caso dafio y respetando su autonomia personal. En los CP existen peculiaridades
debido al conflicto de valores y creencias que suscita la proximidad de la muerte.

Es primordial adoptar una posicidn positiva y activa y crear un ambiente de respeto donde
la dignidad del paciente sea el nucleo central de la Bioética en los CP.

Esto se consigue evitando practicas como el encarnizamiento terapéutico, mediante una
correcta adecuacién del esfuerzo terapéutico y evitando conspiraciones de silencio, mediante
limites de la verdad tolerable ajustados en cada caso y momento. También es fundamental el
consentimiento informado como un instrumento bdsico donde el paciente declara su libre
voluntad de decisidn basado en una informacion veraz.

Existen otros problemas derivados de estos cuidados, como la sedacion al final de la vida
gue siempre suscita controversia cuando aplicarlo, la distribucidon equitativa de los recursos
limitados y el Counselling como una herramienta exigible o no a todos los profesionales
implicados en los CP.

La resolucién de estos conflictos pasa a por un trabajo en equipo con buena cohesién y
comunicacion entre los miembros. Y a nivel de enfermeria por adaptarse a las nuevas
demandas mediante una formacién correcta sobre los CP, la ética clinica y las relaciones
interpersonales para proporcionar cuidados de calidad a los pacientes.
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