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Fiel a su mision fundacional de velar por la atencidn a las personas en situacion
de vulnerabilidad, en el afio 2008 la Obra Social ”la Caixa” puso en marcha el
Programa para la Atencidn Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas,
cuyo objetivo es contribuir a la mejora de la calidad de vida de estas personas,
trabajando junto con los profesionales que las atienden.

Tras mas de siete anos de implementacidn del programa, con 42 equipos de
atencioén psicosocial actuando en mas de 100 hospitales y 120 equipos domi-
ciliarios en todo el territorio espafol, sigue siendo una necesidad profundizar
en la visién integral del tratamiento de la persona en situacidon de enfermedad
avanzada.

Esta vision global u holistica contempla la atencidn de los aspectos psicoso-
ciales intrinsecos desarrollando numerosos materiales y recursos para facilitar
la labor no tan solo de las personas que forman parte del programa, sino tam-
bién de todos aquellos profesionales que atienden a pacientes en situacion de
final de vida.

El presente Manual para la atencién psicosocial y espiritual a personas con
enfermedades avanzadas pretende servir de guia a los profesionales de la salud
gue se dedican a la atencidén paliativa y, en particular, a los que ejercen la psi-
cologia.

La Obra Social ”la Caixa” quiere agradecer el esfuerzo de todas las personas
gue han contribuido a esta publicacidn, que, por fin, tenemos la gran satis-
faccién de ver editada. Esperamos que resulte un instrumento util para todas
aguellas personas que se dedican a cuidar a otras personas.

?K Obra Social "la Caixa”



Con la publicaciéon de este extenso e intenso manual, y tras la inmensa labor
realizada por los equipos de atencidén psicosocial auspiciados por la Obra
Social ”la Caixa” en estos ultimos afos, se facilitard que el ingente caudal de
experiencia y ciencia recogido por dichos equipos pueda llegar a todos los
profesionales de cuidados paliativos de nuestro pais. Muchos de estos equipos
no cuentan con profesionales expertos en esta atencidn psicosocial, y care-
cen de la inestimable ayuda de los citados equipos, con lo gue muchas veces
deben suplir el déficit formativo y asistencial con el sufrimiento y desgaste que
supone el saber que la atencion a los enfermos y sus familias se esta realizando
de forma incorrecta e incompleta. Este manual ayudara a cientos de profesio-
nales a saber identificar esas necesidades de atencién, de modo que al menos
podran mejorar el abordaje de los problemas de indole psicosocial.

Gracias a la vision que en su dia tuvieron los responsables de la Obra Social
”la Caixa” de esas necesidades, se desarrolld un programa unico en el mundo,
desde el que se ha atendido a cientos de miles de pacientes y sus familias, ayu-
dando asi a sobrellevar de la mejor forma posible el transito hacia la muerte.
El rigor mostrado desde el principio, junto con una metodologia escrupulosa-
mente estricta, han hecho posible que la experiencia recogida durante estos
aflos se plasme ahora en este manual. Si nos paramos a analizar el indice,
veremos que los temas tratados constituyen un verdadero compendio de los
problemas que los equipos de cuidados paliativos nos encontramos en el dia
a dia de nuestra labor asistencial, por lo que intuyo que, mas que un verda-
dero manual de referencia tedrico, resultard una obra de consulta practica que
los profesionales vamos a consultar continuamente. Una vez mas, el Programa
para la Atencidn Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas acierta con
la puesta en comun, de forma tan desinteresada, de la gran carga de evidencia
gue ha acumulado a lo largo de tantos aflos. Solo queda el agradecimiento y
el aplauso a la Obra Social ”la Caixa”, y que dicho aliento los anime a continuar
muchos anos mas en esta impagable y titanica obra.

Alvaro Gandara
Presidente de la SECPAL



A veces, los compromisos son oportunidades. Y esta ocasion lo es. Abrir, con
unas sencillas palabras, este magnifico manual es un honor y una gran satis-
faccidn al mismo tiempo. Y me proporciona la posibilidad de enunciar, aparte
de su valor intrinseco, algo que subyace a su dimensidn practica: el valor de
dignificar todos los momentos de la vida de las personas.

La dignidad para vivir y para morir resulta innegociable en el sistema de
salud de un pais moderno a estas alturas del siglo xxi. Cabe destacar que esta
no es una cuestion baladi, sino todo lo contrario. Es el resultado de muchos e
ingentes esfuerzos e iniciativas, liderados por personas y organizaciones a lo
largo de los aflos que nos han precedido.

La creacién de un documento amplio, util, respetuoso con la historia en este
ambito, de factura coral y ordenada, con una clara vocacion inclusiva es, sin un
dpice de exageracion, una joya.

Es una joya cultural y profesional, entregada con generosidad a los que se
inician en este campo con ilusion y dedicacion. Pero también, por su elevado
nivel, va a interesar a aquellas personas que entraron hace algun tiempo en él,
sin saber exactamente como seria su desarrollo, y que en la actualidad estan
altamente motivadas, encantadas con su eleccidn, mejorando su formacion y
su practica dia a dia, especialmente con los destinatarios de su tarea.

Ciertamente, su rigor en la actualizacién y el prestigio de sus redactores
hacen que algunos pasajes adquieran también un notable interés para los
séniores de las distintas disciplinas presentes en la intervencidn.

La psicologia es, en la actualidad y de forma casi generalizada, es decir,
mayoritariamente, una ciencia de la salud, con unas profundisimas raices en el
conocimiento humano mas lucido y antiguo. Crece con rapidez y exige, cons-
tantemente, rigor en su aplicacién, evidencia y resultados.

No podemos hablar de especializaciones sin considerar el marco donde se
inscriben ni perder de vista la complejidad de los sujetos a los que atendemos.

Asi pues, y finalmente, antes de felicitar cadlidamente la iniciativa y el resul-
tado, y de desear un éxito mas que merecido a sus impulsores, en su sentido
mas amplio, quiero destacar dos necesidades de actualidad en la practica asis-
tencial que el libro colma con suficiencia: la interdisciplinariedad y la transver-
salidad de los conocimientos presentados.

Enhorabuena por la calidad y el rigor. Enhorabuena por la humanidad.

Josep Vilajoana i Celaya

Vicepresidente segundo del Consejo General de la Psicologia de Espafia
Decano del Colegio Oficial de Psicologia de Cataluia
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Prefacio

Pilar Arranz Carrillo de Albornoz
Javier Barbero Gutiérrez

Pilar Barreto Martin

Queremos dar la bienvenida al primer volumen del Manual para la atencion
psicosocial y espiritual a personas con enfermedades avanzadas, titulado /nter-
vencion psicoldgica y espiritual. Su elaboracidn nos ha permitido realizar un
alto en el camino para parar, pensar, compartir, redefinir y recoger experiencias
y conocimientos que generaran herramientas para la atencidén a las personas al
final de la vida.

El presente texto estd inspirado en el que hace mas de trece afos elabora-
mos y publicamos, junto con nuestro comun amigo Ramon Bayés, con el titulo
Intervencion emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos, actual-
mente en su quinta edicion. Aquella publicaciéon contenia cuatro novedades:
a) una propuesta de modelo de inteleccién e intervencion frente al sufrimiento;
b) una herramienta relacional clave, el counselling, con sus ingredientes de
actitudes, conocimientos y habilidades; ¢) un extenso conjunto de protocolos
centrados tanto en el paciente y en la familia como en el propio equipo; y d)
una reflexion sobre comunicacién y bioética en el ambito paliativo. Fue una
preciosa experiencia que significd un camino de cooperaciéon ausente de com-
petitividad. La clave era, sencillamente, sumar, sin restricciones. La gran sabi-
duria y generosidad del profesor Bayés nos guidé y acompaid a lo largo de todo
el proceso de elaboracion.

Desde el criterio de la impermanencia de la realidad y la integraciéon de los
conocimientos, la presente obra amplia los contenidos de aquella e incluye
otros aspectos relevantes que favorecen la unificacidon de criterios en la inter-
vencion psicoldgica y espiritual en cuidados paliativos. Una tarea necesaria que
cuenta con la dificil delimitacién de las distintas intervenciones en funcién de
la existencia de zonas comunes interprofesionales. En esa linea de coopera-
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cidon interdisciplinaria es donde se podran respetar los minimos y potenciar los
Maximos.

El nuevo texto aporta una luz renovada al definir distintos modelos en los
gue basar los cuidados paliativos y abundar en la multiplicidad de estrategias
de la intervencidon psicoldgica y espiritual. También incluye la aplicacién de
herramientas variadas en entornos especificos, asi como recomendaciones
de la European Association for Palliative Care (EAPC) sobre la formacién y las
competencias de los psicologos y una ampliacion sobre el tratamiento de los
aspectos éticos y espirituales.

La intencion de este trabajo colectivo es que resulte una herramienta util
para todas aquellas personas que, desde la praxis profesional, intentan aliviar el
sufrimiento y promover el bienestar de pacientes y familiares, previniendo a la
par el desgaste emocional de los profesionales y optimizando su competencia.

Asimismo, queremos destacar una idea central que recorre el manual, la
relevancia del trabajo en equipo de los distintos profesionales e instituciones,
entendiendo la interaccién desde el reconocimiento y apoyo mutuo. Valoramos
especialmente la aportacién de los multiples autores y el apoyo incondicional
de la Fundacion Bancaria ”la Caixa” para la elaboracion de este proyecto.

Este texto que usted lee estd en gran parte inspirado en la idea de que la
vida sigue, de que seguimos y seguiremos investigando, aprendiendo, cote-
jando, enhebrando tenues hilos para sostener la fragilidad humana, y creando
nuevas formas de evaluar y acompafar la experiencia de sufrimiento. Aungue
solo sea porque la complejidad vy la rigueza de lo humano acabardn desbor-
dando cualquier planteamiento.

26 | prefacio



Introduccion

Javier Barbero Gutiérrez
Xavier GOmez-Batiste
Jorge Maté Méndez

Dolors Mateo Ortega

El presente Manual para la atenciéon psicosocial y espiritual a personas con
enfermedades avanzadas pretende servir de guia a los profesionales de la salud
gue se dedican a la atencidn paliativa y, en particular, a los que ejercen la psi-
cologia y el trabajo social.

El volumen que tiene usted en sus manos, /ntervencion psicolégica y espi-
ritual, constituye la primera parte del manual, y es el resultado colectivo de
un camino largo y lleno de complejidades. El segundo volumen, /ntervencidn
social estard integramente dedicado a la atencidn social en cuidados paliativos.

El presente manual de intervencion psicoldgica y espiritual tiene sus orige-
nes en el trabajo de algunos profesionales de la psicologia que decidieron, en la
década de los ochenta del pasado siglo, ir poniendo por escrito su experiencia
clinica, sus investigaciones y sus reflexiones para compartir con la comunidad
cientifica y asistencial sus saberes y sus aprendizajes. Eran muy pocos, pero
tuvieron el mérito de abrir camino en momentos nada faciles, en los que el
reconocimiento real de la psicologia y de la interdisciplinariedad en la dindmica
asistencial, en condiciones de simetria con otras disciplinas, era un brindis al sol
y, basicamente, tan solo una declaracién de buenas intenciones.

Este texto tiene como antecedente y como referencia central el libro /nter-
vencién emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos, que alld por
2003 empezd integrando en la perspectiva psicoldgica, en sentido estricto,
herramientas claves de comunicacion dificil (counselling) y de analisis bioético
(deliberacién). Ahi dio comienzo lo que pretendia ser el inicio de una mirada
amplisima del quehacer psicoldgico, que hemos querido reflejar en el texto que

1. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003.
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aqui presentamos. Un ejemplo de ello lo tenemos en la aportaciéon del trabajo
social, tan necesaria como complementaria.

En este manual hemos pretendido integrar la fundamentacién y el proce-
dimiento, lo conceptual y lo metodoldgico, lo técnico y lo ético, lo individual
y lo grupal, lo cognitivo y lo emocional. Es decir, no hemos querido huir de la
complejidad, entendiéndola como rigueza y como aportacidén necesaria.

Es un manual de intervencién psicoldgica y espiritual, con todas sus limita-
ciones, que pretende resultar una herramienta de visibilizacion de las distintas
formas de intervencidn psicoldgica y espiritual en cuidados paliativos (CP). Han
intervenido en él un total de 40 profesionales, que no pertenecen Unicamente
a la psicologia y la espiritualidad, sino también al trabajo social y a la medicina.
El manual recoge distintas aportaciones desde el &mbito psicoldgico —distinto
del diagndstico y del tratamiento— realizadas por otros profesionales. Los
psicélogos no son propietarios de las emociones ni de las conductas de los
pacientes, al igual que el médico no lo es de su biologia. Hemos pretendido una
mirada amplia e inclusiva, donde el objetivo sea sumar, de forma sinérgica, para
enriquecer la perspectiva.

Empezamos contextualizando el ambito de la psicologia de la salud (per-
sonas «normales» en circunstancias «anormales»), la cultura en la que vivimos
Yy su aproximacién a la muerte, y el recorrido histérico de la psicologia en CP.
Continuamos analizando los fundamentos antropoldgicos, éticos y relacionales
de la intervencién, asi como los escenarios y procesos de transiciéon por los
gue pasamos todos los intervinientes en el encuentro clinico. Nos servimos,
posteriormente, de los distintos modelos que la literatura ha reflejado para
encuadrar los CP (A. Stedeford, R. Bayés, F. Ferrys, Advance Care Planning,
Instituto Cataldan de Oncologia, etc.) o que han venido a describir diferentes
intervenciones psicoldgicas en este dmbito (W. Breitbart, H. M. Chochinov, D.
Kissane, psicologia positiva, etc.).

Mas recientemente, en el modelo de atencion de necesidades esenciales en
CP del Instituto Cataldan de Oncologia (ICO), se describe el concepto de nece-
sidades esenciales. En él, destacan la espiritualidad, la dignidad, la autonomia,
el afecto y la esperanza como dimensiones esenciales cuya atencién impecable
constituye un requisito fundamental para unos cuidados de excelencia y una
ética de maximos. Todo ello, practicado adicionalmente en la atencidén de los
sintomas mas prevalentes, la comunicaciéon y el counselling, la ética y la toma
de decisiones, y la gestidn de caso.?2Por ultimo, analizamos lo que la literatura
dice sobre las competencias de los psicdlogos en este dmbito.

El corpus central de este manual radica en los protocolos que abordan tanto
el malestar psicoldgico (tristeza o depresion, ansiedad, bloqueo emocional,

2. Maté Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu Zamora, N.;
Limonero Garcia, J. T. et al. «The Institut Catala d’Oncologia (ICO). Model of Palliative Care: An
integrated and comprehensive framework to address essential needs of patients with advan-
ced cancer». J Palliat Care 2013;29(4);237-243.
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experiencia de culpa, ideacién autolitica, etc.) como otros sintomas (dolor,
disnea, caquexia, insomnio, cuadro confusional, etc.). Asimismo, se presentan
temas centrales de la comunicacién dificil (informacidn prondstica, pacto de
silencio, negacién, etc.) y de la intervencién familiar (relaciones ambivalentes
o de dependencia, conciliacién de roles, asuntos pendientes, pacto de silencio,
etc.), incluyendo la intervenciéon especifica frente al fendmeno del duelo.

Las dimensiones ética y espiritual también aparecen en el texto de forma
explicita, intentando una aproximacién no tan solo conceptual, sino también
practica, para proporcionar herramientas a los clinicos en la intervencién con
personas. Asi, se plantean formas de trabajar las instrucciones previas, la toma
de decisiones compartida, la adecuacién del esfuerzo terapéutico, la pro-
puesta de sedacidén, la angustia o crisis existencial, la esperanza y la desespe-
ranza, y un largo etcétera.

Terminamos con el analisis de escenarios muy especiales, como es el caso
de los CP en los niflos y sus familias, y en pacientes con patologias no oncoldgi-
cas. También, y como no puede ser de otro modo, se ofrece una reflexion sobre
la evaluacién y la investigacion y sobre el trabajo en equipo, y un conjunto de
anexos que complementan la perspectiva.

Este manual tiene su origen en el Programa para la Atencién Integral a Per-
sonas con Enfermedades Avanzadas, que la Fundacién Bancaria ”la Caixa”,
a través de su Obra Social, ha desarrollado a partir de la implementacién de
42 equipos de atencidn psicosocial y espiritual en todo nuestro pais, con mas
de 200 profesionales con dedicacidn especifica, que han atendido a mas de
100.000 personas en seis afos de evolucidn. El objetivo fundamental de este
programa consiste no Unicamente en atender con excelencia a los pacientes y
sus familiares, sino también en generar experiencia y evidencia que permitan
el desarrollo y la consideracidn de la atencidn psicosocial y espiritual como un
elemento esencial de la atencidn de personas en situaciones de vulnerabilidad.

Para alcanzar este objetivo de desarrollo, los instrumentos han consistido en
la formacioén especifica compartida (actualmente, impartida como un posgrado
de atencidén psicosocial y espiritual), una metodologia y una documentacion
comunes, y el seguimiento y la evaluacién sistematicos, que han permitido
demostrar la efectividad y alta satisfaccién de las personas atendidas por el
programa.

Este manual es uno de sus resultados vy, al mismo tiempo, una aportacion al
conocimiento sobre la atencién de las necesidades esenciales de personas con
enfermedades croénicas avanzadas.

La elaboracién de este texto ha sido larga, y es posible que el resultado sea
un tanto desigual, precisamente porque los editores han preferido la riqueza a
la uniformidad, algunos solapamientos a la pérdida de complejidad. Ello tiene,
como todo, sus ventajas y sus inconvenientes, y desde aqui, si es el caso, nos
gustaria pedir disculpas a aguellos autores que, por el retraso temporal o por
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el ajuste metodoldgico, no hayan podido ver cumplidas todas sus expectativas.
Esperamos que el resultado final y global haya sido, no obstante, de su agrado.

Este documento ha sido realizado fundamentalmente por clinicos, pro-
fesionales a pie de cama empeniados en una asistencia profesionalizada, de
calidad y calidez, humanizada y humanizadora, con capacidad de ir sumando
y crear sinergias. Quizas sea este uno de sus valores afadidos: ademas de
incorporar modelos, fundamentaciones, esquemas conceptuales, etc. —tan
necesarios—, no olvida que, finalmente, lo que importa es prevenir, disminuir,
aliviar, integrar y —si es posible— erradicar la experiencia de sufrimiento de
personas concretas.

Es nuestro deseo que estas paginas sirvan para uno de los bienes intrin-
secos de la psicologia y de otras profesiones sanitarias, es decir, para cuidar,?
para reconocer en el otro su dignidad y su diferencia.

3. Barbero, J. «La ética del cuidado». En: Gafo, J.; Amor, J. R. (ed.). Deficiencia mental y final de la
vida. Madrid: Universidad Pontificia Comillas, 1999, p. 125-159.
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Cap.1

Psicologia de la salud
y cuidados paliativos

Juan Antonio Cruzado Rodriguez

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC)' afirma que el abordaje de los
aspectos psicoldgicos es un componente esencial de los cuidados paliativos (CP).
Los profesionales que llevan a cabo la evaluacién y tratamiento psicoldégicos den-
tro de los equipos de CP son psicélogos de la salud especializados en esta area.

La psicologia de la salud (PS) se define, segun la American Psychological
Association, como «el conjunto de las contribuciones profesionales, cientificas
y educativas, y de formacion de la psicologia, a la promocién y mantenimiento
de la salud, la prevencién y tratamiento de la enfermedad, la identificacion de
la etiologia y los correlatos diagndsticos de la salud, de la enfermedad y de las
disfunciones ligadas a ella, asi como el anélisis y mejora del sistema de cuidado
de la salud y para la formacidén de la politica sanitaria».? En el contexto europeo,
la European Federation of Psychologists Associations la ha definido como «la
aplicacidon de la teoria, los principios y métodos de investigacion psicoldgicos a
la salud, la enfermedad fisica y el cuidado de la salud».?

La salud es un constructo multifactorial consistente en la interaccién com-
pleja de factores culturales, sociales, psicoldgicos, fisicos, econdmicos y espi-
rituales. Se define como una experiencia individual de bienestar e integridad
de la mente y el cuerpo, y estd caracterizada por la ausencia aceptable de
enfermedad y, en consecuencia, por la capacidad de la persona para perse-
guir sus metas vitales y funcionar en el contexto ordinario social y laboral.* La
promocién y mantenimiento de la salud implica procesos psicosociales en la
interaccién entre la persona, el sistema sanitario y la sociedad.

1. EAPC (European Association for Palliative Care). «Patient assessment, treatment, best practi-
ce». EAPC Onlus 2010. <www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare.aspx.> [Consulta: 05/06/2013]

2. American Psychological Association. Health Psychology (en linea). <http:/www.apa.org/
about/division/div38.aspx>. [Consulta: 10/07/2014]

3. Marks, D.; Rodriguez-Marin, J. «<kEFPPA: Psicologia de la Salud», Papeles del Psicélogo 1995;61:
64-66.

4. Callahan, D. «Reforming health care: Ends and means». En: Moreno, J. D.; Berger, S. (ed.).
Progress in Bioethics: Science, Policy, and Politics. Boston, Massachusetts: MIT Press, 2010,
p. 3-18.
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La PS desarrolla sus aplicaciones en todos los objetivos de la atencidon sani-
taria, que son los siguientes: a) la prevencién de enfermedades y heridas, y la
promocién de la salud; b) el alivio del dolor y el sufrimiento; ¢) el cuidado y cura
de las personas enfermas, y el cuidado de aquellas que no pueden ser curadas;
d) la evitaciéon de la muerte prematura vy la busqueda de una muerte en paz;
y e) la atencién a los cuidadores de los enfermos y la prevencién del duelo
complicado.

Conviene diferenciar entre la PS y la psicologia clinica, ya que esta se centra
en la prevencion, evaluaciéon y tratamiento psicoldgico de los trastornos del
comportamiento y la psicopatologia, es decir, la salud mental, mientras que la
PS tiene como objetivo la salud, que incluye la dimensidn fisica en interaccion
con las psicoldgicas y sociales. Los pacientes que afrontan el final de su vida 'y
sus familiares se encuentran ante multiples situaciones altamente estresantes,
gue se prolongan en el tiempo, que son cambiantes y progresivas en cuanto a
su gravedad, y que pueden ocasionar niveles de malestar muy altos. Por todo
ello, estas personas deben contar con acceso a atencién psicoldgica. Morir
sin la presencia de cierto grado de malestar psicolégico o sufrimiento no es
posible; sin embargo, este malestar o padecimiento necesita ser reconocido,
atendido y afrontado, y no debe ser considerado como una consecuencia inevi-
table de la muerte. La mayoria de las personas mueren como han vivido. No es
una meta realista cambiar la personalidad de los pacientes o transformar a las
familias disfuncionales en otras con un funcionamiento ideal. En la mayor parte
de los casos, los pacientes y familiares no presentaran trastornos o enferme-
dades mentales, pero si dificultades para afrontar o adaptarse a las amenazas
y desafios de la enfermedad avanzada y la muerte. Ello no significa que no
exista cierto numero de pacientes y familiares con trastornos psicopatoldgicos
O con riesgo de padecerlos, que deberan ser identificados, diagnosticados y
tratados apropiadamente por especialistas en salud mental, psicélogos clinicos
y psiquiatras.

1.1. El modelo biopsicosocial en CP

En el modelo médico tradicional, se partia de que la funcién prioritaria de los
profesionales de la salud era la curaciéon de las enfermedades, de modo prin-
cipal y casi exclusivo. En ese enfoque, las enfermedades estaban causadas
por factores fisicos concretos (agentes infecciosos, lesiones, tumores, etc.), y
el dolor y el sufrimiento eran consecuencia directa o colateral de los dafos
fisicos. La funcion de los médicos y del sistema sanitario era el tratamiento de
las causas fisicas. Un modelo actual de la salud y la enfermedad, y de los CP,
debe partir de un modelo biopsicosocial segun el cual en los estados de salud
o enfermedad estan presentes y se influencian mutuamente factores fisicos y
bioldgicos, psicoldgicos, espirituales y sociales. Asi, el continuo bienestar-su-
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frimiento de los pacientes con enfermedades avanzadas en el final de la vida
dependerd de los siguientes factores:

a)

b)

o)

e))

Fisicos: caracteristicas de la enfermedad, sintomas fisicos (dolor, astenia,
disnea, insomnio, etc.), efectos secundarios de la medicacién, capacidad
cognitiva, funcionalidad y autonomia personal, entre otros.

Psicoldgicos: informacion, capacidad cognitiva y de toma de decisiones, cum-
plimiento de los deseos de los pacientes conforme a sus principios, preferen-
cias y valores, estrategias de afrontamiento evitativas versus activas, estado
emocional y grado de aceptacion de la enfermedad y del fin de la vida.
Espirituales: significado o sentido de la vida, satisfaccion con la propia vida,
cumplimiento de metas vitales, integracién con los seres queridos, sentido
de la dignidad, trascendencia y religiosidad.

Sociales: apoyo social e instrumental percibido de familiares, amigos vy
equipo asistencial.

En apoyo de esta perspectiva, Murray, Kendall, Grant, Boyd, Barclay y Sheikh?®
han estudiado las trayectorias en enfermedades crénicas mortales mediante
entrevistas a pacientes y familiares. Dichas trayectorias de la enfermedad croé-
nica presentan dimensiones fisicas, psicosociales, psicoldgicas y espirituales,
gue varian en las distintas fases de la enfermedad: diagndstico y tratamiento,
regreso a casa, recidivas, enfermedad avanzada y terminal. En concreto, Murray,
Kendall, Boyd, Grant, Highet y Sheikh® han estudiado las trayectorias de los
pacientes de cancer de pulmdn (ver figura 1).

Trayectorias

Bienestar
Fisica
—
Psicoldgica
cocccccs
Social
Espiritual

Malestar : : : :

Diagnéstico Retorno Recurrencia Fase Muerte
acasa terminal

Figura 1. Trayectorias familiares de un paciente con cancer de pulmén en el final de la
vida (Murray, Kendall, Boyd, Grant, Highet y Sheikh)®

Murray, S. A.; Kendall, M.; Grant, E.; Boyd, K.; Barclay, S.; Sheikh, A. «Patterns of social psycho-
logical and spiritual decline towards the end of life in lung cancer». J Pain Symptom Manage
2007;34:393-402.

Murray, S. A.; Kendall, M.; Boyd, K.; Grant, L.; Highet, G.; Sheikh, A. «Archetypal trajectories of
social, psychological, and spiritual wellbeing and distress in family care givers of patients withl
lung cancer: Secondary analysis of serial qualitative interviews». Br Med J 2010 (en linea).
<http:/www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2883691/?tool=>. [Consulta: 04/01/2010]
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Los objetivos del tratamiento de los CP son: a) los propios pacientes, b) el cui-
dador o cuidadora principal y familiares y allegados, y ¢) los miembros del
equipo asistencial.

El modelo biopsicosocial de los CP asume que el estudio y las intervencio-
nes asistenciales idéneas en la fase final de la vida implican multiples sistemas
gue incluyen aportaciones de distintos profesionales o agentes, entre ellos
médicos de atencidn primaria y especializada, profesionales de la enfermeria y
de la psicologia, trabajadores sociales, fisioterapeutas y terapeutas ocupacio-
nales, junto con socidlogos de la salud, antropdlogos, disefladores del espacio
arquitectoénico y ambiental que aseguren el confort, ademas de voluntarios y
asistentes pastorales o religiosos. Es decir, se parte de la inter y multidiscipli-
nariedad.

1.2. Fases de la atencion psicoldgica

La atencidon psicoldgica se produce en cuatro momentos del cuidado de los
pacientes y las familias (Haley et al.)’”

1) Antes del comienzo del proceso de final de la vida

Las personas sanas, como las enfermas, deben aceptar la finitud de la vida y
afrontarla adaptativamente, tal y como sefala Yalom.® Ello implica una pre-
paracidon emocional, el manejo de los temores, dialogar y hacer explicitos los
deseos y preferencias de la persona, y facilitar su participacidn activa en las
decisiones y planificar todos los aspectos relevantes. En este sentido, las volun-
tades anticipadas, el testamento vital o las instrucciones previas, en las que la
persona manifiesta sus deseos sobre los tratamientos, cuidados y preferencias,
en funciéon de sus valores, son instrumentos que dotan de control a la persona.

La intervencion en esta fase abarca los siguientes componentes: a) informa-
cion médica acerca del diagndstico, prondstico y tratamientos disponibles; b)
decision médica compartida y ayuda en la toma de decisiones, asesorada por el
equipo médico, del propio paciente apoyado por sus familiares; ¢) habilidades
y competencias para mejorar la adherencia y cumplimento de los tratamientos;
d) afrontamiento de los sintomas y complicaciones de la enfermedad y de los
tratamientos; €) mejora de la comunicacion entre familia, pacientes y sanitarios,
aspecto esencial para que los pacientes y sus familias logren una representa-
cién objetiva y realista de la enfermedad, los objetivos y su tratamiento, efec-
tos colaterales y manejo de la enfermedad, impidiendo asi una conspiracién o

7. Haley, W. E,; Larson, D. G.; Kasl-Godley, J.; Neimeyer, R. A.,; Kwilosz, D. M. «Roles for psycholo-
gists in end-of-life care: emerging models of practice». Professional Psychology: Research and
Practice 2003;34:626-633.

8. Yalom, I. D. Mirar al sol. La superacion del miedo a la muerte. Buenos Aires: Emecé, 2009.
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pacto de silencio; y f) comunicacion de la enfermedad y apoyo mutuo entre los
miembros de la familia adultos, asi como comunicacién y orientacién acerca de
la enfermedad para niflos de distintas edades y personas vulnerables dentro
de la familia; y asesoramiento sobre el modo de informar sobre la enfermedad
a familiares lejanos, amigos y personas del entorno laboral. Es muy importante
gue los nifos y nifas estén informados en funcidn de su edad y nivel de com-
prensidn, de forma que participen en los cuidados y se sientan integrados, asi
como procurar que varien lo menos posible sus actividades habituales.

Conviene desarrollar programas educativos comunitarios dirigidos a la com-
prensidon y afrontamiento de las enfermedades, el dolor, el sufrimiento vy el final
de la vida.

2) Tras el comienzo de la fase de limitacién de la vida

El momento del diagndstico y notificaciéon de la irreversibilidad de la enferme-
dad y del prondstico de terminalidad hace necesaria la atencién psicoldgica
para el manejo de la comunicacidn con el equipo médico, familiares y paciente;
la toma de decisiones y la solucidon de problemas; la movilizacién de recursos
de apoyo emocional e instrumental, asi como para el afrontamiento de emocio-
nes adversas (ira, tristeza, incertidumbre, miedo, culpa, rumiaciones, negacidon
y evitaciéon) y repercusiones en la autoestima y la sexualidad. Los objetivos son
trabajar la aceptacidn; mantener el control en la toma de decisiones y disminuir
el malestar emocional; y prevenir y tratar sintomas de depresidn, ansiedad, ira,
ideacion suicida, insomnio y astenia, entre otros. Al mismo tiempo, debe pro-
moverse el autocuidado de los cuidadores.

3) Durante el proceso de morir

Segun va avanzando la enfermedad y se acelera el final de la vida, se hace
mas prioritario atender a los sintomas fisicos, capacidades cognitivas, estado
emocional, comunicaciéon familiar y necesidades espirituales. Los objetivos en
esta fase son: @) el manejo de las emociones, tales como incertidumbre, temor,
ansiedad y tristeza, y el trabajo de la aceptacidn; b) la informacién y comu-
nicacioén con el personal sanitario; ¢) la comunicacidn familiar; d) la toma de
decisiones, solucidn de problemas y planificacion; e) la regulacidn de la activi-
dad, para ayudar a hacer frente a los estados psicoldgicos producidos por los
sintomas fisicos; y f) las necesidades espirituales, que incluyen el legado per-
sonal, el analisis de la propia vida, perdonar y ser perdonado, vy el significado o
sentido de la vida, entre otras. Ademas, es necesario prevenir la sobrecarga de
la persona cuidadora y la claudicacién, y mantener en los cuidadores habitos
saludables (nutricidn, higiene del suefio, consumo de sustancias) y patrones de
actividad fisica, asi como identificar los factores de riesgo de duelo complicado
e intervenir sobre los mismos.
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4) Después del fallecimiento: el duelo

El final de la vida de los pacientes marca el comienzo de un cambio de vida para
los supervivientes. Se requieren psicoeducacién y asesoramiento psicoldgico
para que los familiares perciban la normalidad de los sentimientos y sintomas
gue siguen tras la pérdida, se apoyen y se comuniquen adecuadamente, asi
como para la aceptacion. Los psicélogos deben permanecer atentos a los sig-
nos de complicacidn en el proceso de duelo, y orientar en la superacién del
estrés y en la reanudacion paulatina de la actividad. Es muy importante recu-
perarse del estrés y reanudar progresivamente las actividades y las conductas
y estilos de vida saludables.

1.3. Tipos y niveles de asistencia a las
necesidades psicoldogicas en CP

A partir de las directrices del National Institute for Clinical Excellence (NICE),?
a continuacion se exponen los tipos y niveles de asistencia psicoldgica en CP.

Todo el personal directamente responsable de la atencidn a los pacientes debe
ofrecerles apoyo emocional general, basado en habilidades para la comuni-
cacién, prestacion eficaz de informacién, cortesia y respeto. El malestar emo-
cional y las necesidades psicoldgicas de los pacientes y cuidadores deben ser
evaluados de forma regular a lo largo de todo el proceso atencional al paciente,
especialmente en los momentos mas criticos.

La evaluaciéon de los aspectos psicoldgicos y la intervencion sobre los mis-
mos deben ser desarrolladas e implementadas en las unidades de CP a partir
de un modelo de cuatro niveles, de complejidad y especializacidn progresiva,
tal y como se expone en la tabla 1.

Tabla 1. Niveles, profesionales y funciones de la intervencién psicolégica en CP

Todos los profesio- Reconocimiento de Comunicacién compasiva
nales de cuidados de necesidades psicold- y apoyo psicoldgico gene-
la salud y atencion gicas ral

social

9. National Institute for Clinical Excellence (NICE). Guidance on cancer services - Improving su-
pportive and palliative care for adults with cancer: the manual. Londres: NICE, 2004. http:/
www.nice.org.uk/nicemedia/pdf/csgspmanual.pdf [Consulta: 12/01/2011]
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Profesionales de

cuidados de la salud
y atencion social con
experiencia adicional

Profesionales capaci-
tados y acreditados

Especialistas en
salud mental

Cribado (screening) y
evaluacion psicolégica

Evaluacién del males-
tar psicoldgico y psi-
codiagndstico

Diagnostico psicopa-
tolégico

Técnicas psicoldgicas:
solucién de problemas,
ayuda en la toma de deci-
siones

Consejo psicoldgico y
técnicas cognitivo-con-
ductuales

Terapias psicoldgicas vy, si
es necesario, psiquiatricas

Los niveles 1y 2 corresponden a profesionales de la salud y de |la atencién social
directamente responsables del cuidado de los pacientes; los problemas psico-
|6gicos del nivel 3 requieren psicdlogos con formacion en CP, y en el nivel 4 se
precisan psicoélogos clinicos y psiquiatras de enlace con formacién especiali-
zada en CP. En todos los niveles, los profesionales de la salud deben ensefar
y capacitar a los pacientes con enfermedades terminales y a sus familiares a
reconocer y manejar sus propias necesidades psicoldgicas (empoderamiento).
Muchos pacientes y cuidadores a menudo pueden evaluar su propio estado
emocional, y en mayor o menor medida pueden desarrollar un repertorio de
estrategias de afrontamiento de estados emocionales adversos con ayuda y
apoyo de amigos y grupos de autoayuda.

Nivel 1

Todos los miembros del equipo son responsables directos de los pacientes y,
por lo tanto, de su cuidado emocional.

Evaluacion

Todos los profesionales de la asistencia sanitaria y social deben ser capaces de
reconocer el malestar emocional y la presencia de posibles trastornos psicolo-
gicos, y también deben ser competentes para evitar causar dafio psicoldgico a
pacientes y cuidadores. Todos ellos deben tener claros los criterios para derivar
a servicios de asistencia psicoldgica, estando familiarizados con esos criterios y
con los procedimientos de derivacion.

Intervencion

Todos los miembros del equipo deben tener competencias suficientes para: a)
comunicarse con honestidad y compasion con los enfermos y cuidadores; b)
tratar a los pacientes y cuidadores con amabilidad, dignidad y respeto; ¢) esta-
blecer y mantener con ellos relaciones de apoyo; vy d) informar a los pacientes
y cuidadores de los recursos emocionales y de apoyo disponibles.

Nivel 2

Los profesionales de CP, en cada una de sus areas de especializacidn, pueden
y deben explorar necesidades psicoldgicas, llevar a cabo un cribado, derivar y
cuidar de las necesidades emocionales de sus pacientes.
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Evaluacién

Es necesario realizar un adecuado cribado y deteccion precoz del malestar
psicoldgico en los momentos clave del proceso por los que pasa el paciente y
sus cuidadores, asi como durante el proceso de duelo de los familiares. Estas
evaluaciones deben ser efectuadas por psicélogos.

Intervencion

En este nivel se aplican técnicas de consejo psicoldgico, psicoeducaciéon y solu-
cion de problemas llevadas a cabo por profesionales adiestrados en ellas en
los momentos en que se dan las malas noticias, en situaciones molestas para los
pacientes durante los tratamientos, ante la presencia de sintomas, etc.

Nivel 3

Es el nivel propio y mas especifico de los psicélogos. La mayor parte de la acti-
vidad de los psicélogos en CP se desarrolla en este nivel.

Evaluacion

Es necesario identificar y evaluar los problemas y necesidades psicoldgicas de
los pacientes y familiares en CP para, a partir de aqui, llevar a cabo la interven-
cion idénea. Los profesionales entrenados y acreditados deben ser capaces
de diferenciar entre niveles moderados y graves de malestar psicoldgico, deri-
vando los casos mas graves a especialistas en salud mental (nivel 4).

Intervencion

Este nivel implica intervenciones psicoldgicas especificas tales como:

- Manejo de emociones (ansiedad, incertidumbre, depresidn, ira, culpa).

- Manejo de la ideacidn de muerte y autolitica.

- Preocupaciones acerca de los sintomas de la enfermedad y los tratamientos.
- Relaciones y comunicacién con el personal sanitario.

- Mantenimiento de la comunicacion y el apoyo familiar, a fin de prevenir la
claudicacion familiar.

- Mantenimiento del control, la autoestima, la dignidad y la autonomia; comu-
nicacion familiar; toma de decisiones; aceptacion y afrontamiento del final
de la vida (asuntos pendientes, despedida); trabajo del legado, y temas espi-
rituales.

Nivel 4

Este nivel se corresponde mayormente con los servicios de enlace con salud
mental. Debe existir coordinacidn entre los distintos servicios capaces de
atender a enfermos en la fase final de la vida con enfermedades mentales, y a
pacientes con enfermedades mentales que estdn en el final de la vida.
Evaluacién

Los psicologos clinicos deben poder evaluar problemas psicolégicos comple-
jos, incluyendo trastornos de ansiedad y de personalidad, depresidn, ideacion e
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intentos suicidas, abuso de sustancias, sindromes organicos cerebrales y otros
trastornos.

Intervencién

En este caso, se aplican terapias psicoldgicas validadas segun el tipo y las cau-
sas del trastorno del paciente o familiar (por ejemplo, terapias cognitivo-con-
ductuales, terapia de aceptacidon y compromiso, intervencién en crisis, terapia
narrativa, etc.), asi como intervenciones psiquiatricas.

Puede existir cierto solapamiento entre niveles y tipos de intervencidén psico-
I6gica, por lo que es necesario coordinar la provisidn de servicios para asegurar
gue la intervencion sea la mas apropiada a las necesidades de la persona. Ello
podria incluir protocolos de derivacidon para cada tipo y nivel de intervencion
psicoldgica. La eleccion del tratamiento deber ser consensuada, segun las pre-
ferencias del paciente, junto con el profesional que lo trate (en la medida de lo
posible).

Los servicios psiquiatricos deberan estar disponibles para atender a los pro-
blemas de salud mental graves que puedan afectar a los pacientes de CP.

1.4. Programa de formacion en posgrado
para psicologos en CP

Los psicélogos que trabajan en CP deben contar con una formacién especi-
fica que los capacite adecuadamente. El Grupo de Trabajo sobre Educacidén
para Psicélogos en CP de la EAPC'® " ha elaborado un plan de formacién que
expone cudles son los conocimientos y habilidades que los psicélogos deben
adquirir para su ejercicio profesional en CP. Igualmente, el grupo de formacidén
de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) ha formulado los
estdndares de los psicélogos en esta area,”? llevando a cabo un disefio curricu-
lar del Area de Capacitacion Especifica y del Diploma de Acreditacién Avan-
zada en psicologia en CP.”® A partir de estos documentos, y teniendo en cuenta
los tratamientos psicoldgicos validados, a continuacion se expone cudl seria el
programa de formacién idéneo para los psicodlogos de la salud en CP.

10. Junger, S.; Payne, S. A.; Costantini, A.; Kalus, C.; Werth, J. L. «The EAPC Task Force on Education
for Psychologists in Palliative Care». Eur J Palliat Care 2010;17:84-87.

1. JUnger, S.; Payne, S. «Guidance on postgraduate education for psychologists involved in pallia-
tive carew». Eur J Palliat Care 2011;18:238-252.

12. Fernadndez, E.; Aguiran, P.; Amurrio, L. M.; Limonero, J.; Martinez, M.; Urbano, S. «Estadndares de
formacion psicoldgica en cuidados paliativos». Medicina Paliativa 2004;11:174-179.

13. Soler, M. C.; Lacasta, M.; Cruzado, J. A.; Die, M.; Limonero, J. T.; Barreto, P. et al. Area de
Capacitacion Especifica (ACE) y Diploma de Acreditacion Avanzada (DAA) en psicologia en
cuidados paliativos. Madrid: Monografias SECPAL, 2013.
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1. Bases de los CP: principios generales y valores

Metas generales, objetivos del aprendizaje y conocimientos.
Principios y valores de los CP.

Sintomatologia de los pacientes en el final de la vida.
Aspectos psicoldgicos de la muerte, el cuidado y el duelo.

Organizacion de los CP en equipos inter y multidisciplinarios.

Comprender el funcionamiento de las unidades de CP en el curso de una enfermedad
potencialmente mortal.

Comprender y manejar los desafios de los CP en equipos inter y multidisciplinarios.
Aplicar en la practica diaria los principios y valores de los CP, incluida la capacidad para
reconocer y desarrollar las propias competencias profesionales y personales.

Aceptar e identificarse con la filosofia de los CP.

2. Rol profesional de los psicélogos en CP

Modelo biopsicosocial y sus implicaciones en CP.

Contexto profesional e institucional (sociedades, asociaciones, grupos de interés, otras
profesiones implicadas).

Roles y tareas de los psicélogos de CP.

Representar a la propia profesion dentro del equipo interdisciplinario e institucional.
Representar a la propia profesion en CP ante otros profesionales, reuniones, conferen-
cias, comités, etc.

Trabajar en un equipo interdisciplinario, que incluye la comunicacién efectiva, educar
a los demas, distinguir entre distintas funciones y hacer frente a expectativas inapro-
piadas de los psicélogos, asi como transmitir conocimientos psicoldgicos ajenos a la
profesion.

Mostrar capacidad para comunicarse efectivamente con personas que tienen deficien-
cias sensoriales o intelectuales, con deterioros fisicos o en crisis emocional.

3. Evaluacién e informes psicolégicos

Identificacion y cribado del malestar psicolégico en pacientes y cuidadores.
Coémo llevar a cabo una evaluacion psicoldgica en CP.
Criterios y sistemas psicopatoldgicos de diagndstico.

Diagndstico diferencial de sintomas psicopatoldgicos y consecuencias de la sintomato-
logia y el deterioro fisico.

Distincion entre trastornos psicoldgicos y trastornos transitorios de adaptaciéon a cam-
bios vitales.

Evaluacion y seleccion del voluntariado.

Formulacién del caso clinico.
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Comunicacién altamente cualificada y sensible de los resultados de la evaluacion a los
pacientes, sus familias, cuidadores y demas profesionales.

Calidez y empatia durante la evaluacion.
Capacidad de relacionarse con los pacientes y sus familias.

Capacidad de aplicar distintas herramientas de evaluaciéon y entrevistas de diagndstico
psicoldgico, y de establecer un diagndstico diferencial.

Capacidad de comunicaciéon de los objetivos y planes de intervencion.
Planificacién y organizacion de las intervenciones.

Actitud flexible en el uso de herramientas y métodos de evaluacién a la luz de las res-
tricciones impuestas por el estado del paciente.

4. Tratamiento psicolégico

Objetivos y planificacion del tratamiento.

Programas psicoeducativos.

Consejo psicologico.

Relajacion progresiva y autdgena, técnicas de visualizacion e hipnosis.
Planificacion de actividades y administracion del tiempo. Manejo de contingencias.

Solucién de problemas y toma de decisiones.

Terapia cognitivo-conductual: reestructuracion cognitiva, entrenamiento autoinstruc-
cional, identificaciéon y expresion emocional, inoculacién de estrés.

Atencidén plena (mindfulness).
Terapia grupal.
Intervencion en crisis.

Terapia existencial, terapia del sentido, terapia de la dignidad y manejo de las necesida-
des espirituales.

Psicofarmacologia.

Las distintas modalidades terapéuticas y su eficacia relativa en los pacientes de CP y
sus familias, incluidas las limitaciones éticas y clinicas.

La relacién entre beneficios y costos potenciales de la eleccién de una modalidad tera-
péutica.

Capacidad para desarrollar un plan de tratamiento y realizarlo.

Competencia en el modelo terapéutico elegido y en otros, segun sea necesario.
Ser abierto y autorreflexivo.

Centrarse en la persona a la que se trata, aceptarla sin juicios.

Empatia y respeto, sin ser demasiado formal.

Competencia para la relacion terapéutica y la supervision.

Capacidad para ofrecer apoyo, aliento y esperanza.
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Competencia para motivar, dirigir a metas y reforzar adecuadamente hacia los objetivos
en la intervencidn individual, de pareja, familiar o grupal.

Capacidad para gestionar el final de la intervencion terapéutica.

5. Consulta, supervision y apoyo de profesionales sanitarios, cuidadores y
voluntariado

Conciencia del equipo como un sistema vivo, con multiples interacciones que se produ-
cen en distintos niveles.

Conciencia de cémo las situaciones de trabajo traumaticas o intensas pueden afectar a
los miembros del equipo en su vida personal y profesional.

Saber cdmo detectar los riesgos o situaciones disfuncionales en el equipo o en sus
miembros individuales a través de la escucha.

Reconocer los signos funcionales y disfuncionales que pueden aparecer en el equipo
0 en sus miembros en relacidn con las tareas, las relaciones interpersonales, el papel
profesional y la satisfaccion personal. Saber evaluar el burnout (sindrome de desgaste
profesional) y el desgaste por empatia.

Clara comprension de las teorias y los modelos de cambio y de la gestion del cambio en
los individuos y los sistemas.

Comprension de como funcionan las organizaciones de salud y atencion social.
Como facilitar la comunicacién y promover la expresién de emociones y sentimientos
en el equipo, con el fin de mejorar la gestién de las situaciones de tension.

Estrategias para entrenar el afrontamiento del estrés. Prevencion y tratamiento del
burnout y el desgaste por empatia. Enfrentamiento en se/f~compassion.

Intervencion con los cuidadores para mejorar su bienestar, impidiendo la sobrecarga y
el duelo complicado.

Escucha como herramienta diagnédstica.

Comunicacién empaética.

Capacidad para clarificar y organizar la informacion.

Capacidad para priorizar las intervenciones segun su naturaleza y nivel.

Capacidad para detectar los primeros signos del burnout y del desgaste por empatia.

Capacidad para comprender y aliviar el sufrimiento psicolégico y emocional por el
dolor, la pérdida o una situacion compleja en el contexto de los CP.

Capacidad para pensar y discutir los casos, y capacidad para evaluar las necesidades
en cada caso antes de considerar las posibles intervenciones.

Capacidad para aplicar las técnicas para el manejo del estrés y la ansiedad.

Capacidad para ser positivos, flexibles, creativos, comunicativos e imaginativos en la
busgueda de soluciones.

Capacidad para comunicarse con los miembros del personal en todos los niveles y
aspectos de la organizacion.

Estimular y facilitar la formacién del grupo, la integracién y la cohesién.
Capacidad para ser compasivos, reflexivos, analiticos y solidarios.

Competencia para enriguecerse gracias a pacientes, familiares y colegas.
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6. Investigacion

Metodologia investigadora.
Etica y condiciones de la investigacién en CP.

Valoracién de la eficacia, eficiencia y efectividad de los tratamientos psicoldgicos.

Capacidad para evaluar criticamente la investigacion cualitativa y cuantitativa.
Capacidad para formular preguntas de investigacion y desarrollar protocolos.
Capacidad para gestionar un estudio de investigacion.

Capacidad para difundir los resultados de la investigacion (documentos, presentaciones
de conferencias, retroalimentacion a participantes y publico).

7. Conciencia propia y autocuidados

Comprensiéon de las cuestiones existenciales que afectan a los pacientes moribundos y
sus familias.

Comprension de las propias cuestiones existenciales resueltas y no resueltas.
Comprension del efecto de la propia individualidad en la relacion con los pacientes.

Comprensioén del significado del papel como profesionales que se preocupan por los
moribundos y sus familias.

Conocimiento del burnout, el desgaste por empatia y la traumatizacién vicaria.

Técnicas de relajacion y mindfulness.

Empatizar con los pacientes y sus familias, y mantener el control interno.

Conciencia de las cuestiones existenciales propias, y de las de pacientes y familias, y del
efecto que ello puede tener en los propios sentimientos.

Detectar el burnout y el desgaste por empatia en uno mismo y buscar ayuda.
Mantener un estado fisico y emocional positivo con pacientes que sufren.
Capacidad para manejar el propio estrés.

Capacidad para afrontar la muerte y el sufrimiento.

Capacidad para trabajar en equipo, dar y recibir ayuda.

8. Etica

Valores fundamentales de la bioética en CP.

Principios éticos implicados en la toma de decisiones en CP (por ejemplo, expectativas
al final de la vida, esperanza, confidencialidad, autonomia, integridad, vulnerabilidad,
justicia).

Principales dilemas éticos que pueden producirse durante los CP.
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Participar en los debates sobre dilemas éticos en la atencidn al final de la vida.

Identificar el estado psicoldgico y emocional de los pacientes que puede afectar a su
autonomia y capacidad de consentimiento.

Comprender, aceptar y respetar las decisiones y puntos de vista de los pacientes. Ayu-
dar a analizar y conciliar los deseos de los pacientes con los de sus seres queridos.

Apoyar a los miembros del equipo que estdn muy presentes en los procesos de toma de
decisiones.

9. Diversidad cultural

Religidén, espiritualidad y creencias.

Creencias sobre la salud y la enfermedad.

Contacto apropiado.

Estilos y costumbres de comunicacién verbales y no verbales.
Habitos alimentarios y alimentos apropiados en el final de la vida.
Rituales de muerte y practicas de duelo.

Expresiones culturalmente aceptables del dolor.

Respetar, permitir y apoyar las diferencias culturales.

Capacidad para llevar a cabo la comunicacién entre culturas.
Capacidad para realizar una interpretacién cultural.

Capacidad para llevar a cabo intervenciones culturalmente apropiadas.

Capacidad para llevar a cabo una evaluacion del dolor culturalmente apropiada
(incluida la comprensién no verbal de los indicadores de dolor).

Capacidad de manejar los sintomas de un modo apropiado culturalmente.
Respetar rituales y costumbres asociados al paso de la vida a la muerte.

Apoyar las practicas espirituales, religiosas y culturales, y la atencion adecuada del
cuerpo después de la muerte.

Respetar los rituales de duelo.

Diferenciacion entre los valores culturales propios y los de los demas, y ausencia de
discriminaciéon y de prejuicios.

10. Politica, organizacién y promocién de los CP

Conocimiento de las asociaciones nacionales e internacionales de psicologia y de CP, y
de sus objetivos, metas y enfoques estratégicos.

Conocimiento de las actividades de la EAPC y la SECPAL en su labor de promocion
para mejorar la informacién, educacion, investigacién y colaboracién en multiples cam-
pos.

Conocimiento del papel de los CP en el sistema de salud.
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Conocimiento sobre los CP y su contexto institucional, politico y estructural.
Conocimiento de los debates actuales y las publicaciones cientificas sobre los CP, y de
cdmo se presentan en los medios de comunicacion.

Conciencia de las oportunidades de educacion.

Conciencia de lo que determina la calidad de los CP.

Conocimiento de las condiciones de trabajo y los recursos en el sector de los CP.

Habilidades de participacién activa y representacidon en congresos y reuniones.
Habilidades educativas para informar tanto a expertos como al publico general de los
CP y de las necesidades de pacientes y familiares.

Habilidades en las campafas para alertar a los medios acerca de la importancia de pro-
porcionar CP a todas aquellas personas que los necesiten.

Habilidades de promocién de una cultura de alivio del sufrimiento en el final de la vida.

Conclusiones

Los tratamientos psicoldgicos son eficaces y altamente aceptados por los
pacientes de CP, especialmente en los estudios de mayor rigor metodoldgico
y cuando son aplicados a pacientes con altos niveles de malestar emocional.™
Los tratamientos psicoldgicos no solo tratan aspectos emocionales y sociales
asociados al final de la vida, sino que aportan un considerable ahorro a largo
plazo al sistema sanitario debido a la prevencion de problemas de salud mental
de pacientes y familiares, y de duelo complicado. Asimismo, promocionan el
bienestar del equipo e impiden el burnout y la fatiga por compasién en los
profesionales y en el voluntariado.

Un ejemplo de programa estructurado es el realizado por iniciativa de la
Obra Social ”la Caixa” para mejorar la atencidén a personas con enfermedades
crdnicas avanzadas, desde el Instituto Cataladn de Oncologia y el Observatorio
Qualy de la OMS para Programas Publicos de CP. Este programa, compuesto
por 42 equipos de atencidon psicosocial, empezd en el aflo 2009 a proporcionar
atencién a los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales de los pacientes
de CP y sus familiares. Mateo Ortega et al.”® evaluaron la efectividad de esta
intervencién psicoldgica en 8.964 pacientes, tratados por 117 profesionales de
29 equipos. Los resultados han mostrado que los pacientes mejoran significati-
vamente en pardmetros como la ansiedad, el malestar emocional, el sentido de
la vida y los sentimientos de paz y perddn.

14. Barreto, P.; Martinez, E. «Guia de tratamientos psicoldgicos eficaces en enfermos terminales».
En: Pérez-Alvarez, M.; Fernandez, J.; Fernandez, C.; Amigo, |. Guia de tratamientos psicolégicos
eficaces Il: Psicologia de la Salud. Madrid: Pirdmide, 2009, p. 243-254.

15. Mateo Ortega, D.; GOmez-Batiste, X.; Limonero Garcia, J. T.; Martinez Mufoz, M.; De Pascual, V.
«Efectividad de la intervenciéon psicosocial en pacientes con enfermedad avanzada y final de
vida». Psicooncologia 2013;10(2-3): 299-316.
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La intervencion psicoldgica constituye una parte integral imprescindible de
los equipos de CP a los que todos los pacientes y sus familiares tienen derecho.
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Cap. 2

Muerte, cultura
y cuidados paliativos

Marcos Gémez Sancho

Manuel Ojeda Martin

2.1. La muerte en la sociedad de hoy

Hoy no se puede dudar de la necesidad de elaborar estrategias y disefar pro-
gramas de medicina paliativa para dar respuesta a los problemas de los enfer-
mos en fase avanzada o terminal. Pero, éera también necesario hace cien afios?
d{Hace cincuenta afos? Probablemente no, seguramente no.

Muchas y muy importantes cosas han cambiado radicalmente y en muy poco
tiempo. Dice Duvignaud' que el hombre actual descubre que estd desnudo,
frente a frente a si mismo, y ante las exigencias que le imponen sus limitaciones,
como son la muerte, la sexualidad o el hambre. «Se han disuelto los antiguos
vinculos, las grandes religiones no son ya dogmas, sino practicas indiferentes
a veces de las teologias; las doctrinas politicas no dominan ya a la economia
gue les sirve de pretexto, y las revoluciones se pierden en el terror y en la
burocratizacidn o se rechazan a si mismas, mientras las sociedades parecen a
menudo ingobernables y escapan al dominio de la razén viviente.» El ejemplo
lo tenemos bien reciente en la actual crisis econdmica, en la que unos especula-
dores financieros, banqueros y politicos desalmados han conducido a la miseria
a media humanidad, la que habita en el mundo mas o menos desarrollado. La
otra media ya estaba inmersa en ella.

La moderna civilizacién médica cosmopolita niega la necesidad de que las
personas acepten el dolor, la enfermedad y la muerte. La civilizacion médica
estd planificada y organizada para matar el dolor, eliminar la enfermedad y
luchar contra la muerte. Esos son nuevos objetivos que nunca antes habian sido
lineas de conducta para la vida social. La civilizacidn médica ha transformado
el dolor, la enfermedad y la muerte de experiencias esenciales con las que cada

1. Duvignaud, J. La solidaridad. México: Fondo de Cultura Econdmica, 1986, p. 184.
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uno de nosotros tiene que habérselas en accidentes para los que debe bus-
carse tratamiento médico. La cultura tradicional tiene precisamente la funcidn
de equipar al individuo para hacerle el dolor tolerable, la enfermedad com-
prensible y el encuentro con la muerte, a lo largo de toda la vida, significativo.
La asistencia mas tradicional a la salud consistia en un programa para dormir,
comer, amar, trabajar, jugar, sofar, cantar y sufrir.

La adhesidn y la lealtad crecientes a la terapéutica afectan también al carac-
ter social de un pueblo. Una demanda idolatrica de manipulacion llega a iden-
tificarse con la asistencia a la salud y reemplaza la confianza auténoma en el
valor bioldgico, la sabiduria de las normas tradicionales y la compasion de los
vecinos. Cuando la dependencia respecto de la administracion profesional del
dolor, la enfermedad y la muerte aumenta por encima de un punto determi-
nado, tienen que decaer la capacidad de curacion en la enfermedad, la pacien-
cia para sufrir y la fortaleza frente a la muerte.?

2.2. Los profesionales de la salud y la muerte

«Ni como hombre, ni como médico
podrd acostumbrarse a ver morir a sus semejantes.»
A. Camus

La muerte es estrictamente personal. Para responder a los miedos y a las con-
diciones humanas de las personas murientes, serd siempre necesario enfren-
tarnos a nosotros mismos. Nuestras actitudes hacia el morir son una armadura
compuesta por elementos positivos y negativos, y asi es para el muriente, para
su familia, para los parientes, para los amigos y para todos los profesionales
de la salud. No es realista esperar solo actitudes positivas, tanto de nosotros
mismos como de los demdas. A veces el moribundo nos hara sentir enfadados
o frustrados. iEl hecho de morir no vuelve a las personas simpaticas! Entre
los murientes se encuentran todos los tipos del género humano. Algunos son
agradables, otros no. Con algunos es facil tener una relacién, con otros no.
A algunos nos sentiremos capaces de ayudarlos, a otros no. Alguno, con su
muerte, nos causara dolor; otros, por el contrario, nos proporcionardn un sen-
tido de alivio. Es nuestra obligaciéon asimilar e identificar todos los sentimientos
en nosotros mismos y en los demas; establecer un modelo de no negacién;
reconocer gue esta diversidad de emociones forma parte de la experiencia
humana; fundir los sentimientos negativos y los positivos, y, en fin, no actuar
en base a las emociones puras, sino filtrar nuestros sentimientos a través del yo
consciente y actuar segun un sentido de responsable coherencia hacia noso-
tros mismos y hacia los demas.

2. lllich, I. Némesis médica. Barcelona: Barral, 1975, p. 118.
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Se podria afirmar, entonces, que el profesional de la medicina es una per-
sona educada integramente «por, paray contra» la muerte, en la medida en que
esta se configura, respectivamente, como una «realidad» bioldgica, un «fenoé-
meno» humano y un «valor» cultural. Esto es, su formacién supone el equilibrio
entre los tres factores educativos que son, al mismo tiempo, los «continentes»
de la muerte: naturaleza, sociedad y cultura.

Asi las cosas, se pueden analizar algunos motivos por los que, a mi juicio,
los médicos no siempre prestan suficiente atencion a los enfermos terminales.

2.3. Falta de formacion

«Para ser médico, cinco cosas procura:
salud, saber, sosiego, independencia y cordura.»
Aforismo popular

Por una parte, porgue en la universidad no se nos ha ensefado nada en
absoluto sobre lo que tenemos que hacer con un enfermo incurable. En una
encuesta realizada a 6.783 médicos de atencion primaria (el 32,17 % de todos
los de Espafa), 6.351 (el 93,63 %) reconocen no haber recibido una formacién
adecuada para atender correctamente a los enfermos terminales y sus familia-
res, y 6.520 de los médicos encuestados (el 96,13 %) reconocen que seria muy
necesario que en los programas de estudios de las universidades se afadiese
un curso de medicina paliativa.?

Los estudiantes de medicina inician sus estudios con una gran carga de
empatia y genuino amor por el paciente, antiguamente llamada vocacién. A lo
largo de los aflos de universidad, las personas aspirantes a médico van adqui-
riendo los conocimientos técnicos necesarios para hacer frente a las enferme-
dades orgdnicas, pero se les va inculcando un distanciamiento humano con
respecto al enfermo, lo que conduce a una relacién terapéutica fria y deshu-
manizada.

Tras algunos anos de rutina profesional, la transmutaciéon se ha completado:
ya no queda rastro de aquel joven estudiante que idealizaba la profesién como
un servicio a los demas; ha nacido en su lugar un terminator de la medicina.*
Los profesionales sanitarios son cada dia mas habiles en el manejo de aparatos
y en la utilizacidon de técnicas complejas, pero a menudo se sienten desprovis-
tos y desarmados frente a la angustia y la soledad de la persona moribunda, e
incapaces de establecer una relacion de ayuda con ella. No han sido prepara-
dos para ello.®

3. Goémez Sancho, M. Medicina paliativa: la respuesta a una necesidad. Madrid: Aran, 1998, p. 64.

4. Garcia-Campayo, J.; Aseguinilaza, L.; Lasa Labaca, G. «<Empatia: la quintaesencia del arte de la
medicina». Med Clin 1995;105:27-30.

5. Fallowfield, L. «Communication in cancer care». Oncol Practice 1994;2:3-4.
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Como denunciaba Silver:® «A pesar del gran nimero de discusiones, con-
ferencias y mesas redondas celebradas por tedlogos, fildsofos y trabajadores
sociales, ninguno de los cuales trata directamente con pacientes moribundos,
las decisiones sobre la vida y la muerte son tomadas fundamentalmente por
miles de médicos que han de aceptar esa responsabilidad sin criterios definidos
sobre los que basarse, al igual que ha sucedido desde tiempo inmemorial».
La correcta formacion de los médicos para la atencién éptima a los enfermos
terminales no puede demorarse por mas tiempo.

Estudios llevados a cabo en dos universidades americanas ponen de mani-
fiesto que sus médicos residentes, en su mayoria, sienten una tremenda ansiedad
y falta de preparacién cuando se ponen en contacto con pacientes diagnostica-
dos de procesos irreversibles.

Parece oportuno poner de manifiesto algunas de las reflexiones realizadas
por un grupo de expertos en el prestigioso Hastings Center’ de Nueva York, y
que fueron plasmadas en un documento titulado Los fines de la medicina. Asi,
por ejemplo, se apunta que a los estudiantes se les deberia familiarizar desde
el comienzo de su formacién con el amplio espectro y con la complejidad de la
salud, la enfermedad, la dolencia y el malestar. Deberian recibir una formacidn
gue les hiciese conscientes de los problemas ocasionados por las condiciones
psicoldgicas y sociales bajo las cuales viven las personas; condiciones que cada
vez mas desempefan un papel de enorme importancia en la enfermedad y en
la ansiedad que esta supone.

Dado que es una realidad que las sociedades envejecen, con el consiguiente
aumento de la carga que conllevan las enfermedades crénicas, una formacion
médica que no sumerja a los estudiantes de forma profunda en la complejidad
de este tipo de situaciones quedara con toda seguridad muy lejos de cumplir
sus propios objetivos docentes, al tiempo que hara peligrar la asistencia médica
de los futuros pacientes. Aquellos programas que desde el principio familia-
rizan a los estudiantes con las residencias y la asistencia domiciliaria, con los
centros de ancianos, de rehabilitacidn y para enfermos desahuciados avanzan
por una senda muy fecunda. Los estudiantes necesitan ver que la muerte, tarde
o temprano, les llega a todos los pacientes, y que el trdnsito hacia la muerte
se realiza, con toda seguridad, a través de la puerta del envejecimiento y las
enfermedades crénicas. Es preciso inculcarles virtudes como una perspicaz y
tolerante percepcion de la incertidumbre de la medicina, al igual que, ineludi-
blemente, la sensibilidad y la conmiseracion.

Las tentativas de procurar a los estudiantes una introduccién precoz, o

incluso inmediata, a la asistencia de los pacientes, a la formacién, en peque-
Aos grupos, basada en casos practicos, al método epidemioldgico y al trabajo

6. Silver, R. T. «El paciente moribundo: punto de vista de un clinico». Am J Med (ed. espafola)
1980;11:224.

7. «Los fines de la medicina». Cuadernos de la Fundacién Victor Grifols i Lucas. Barcelona:
Fundacioén Victor Grifols i Lucas, 2005, p. 64-68.
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cooperativo entre enfermeros, médicos, trabajadores sociales, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales y administradores, exigen enormes esfuerzos estruc-
turales y organizativos. La medicina sera una disciplina mas sdélida en el futuro
si se abordan de lleno estos retos y se introducen los cambios necesarios en los
planes de estudios.

2.4. Sensacion de fracaso profesional

«Contra la muerte y la duda,
no crece, en el jardin, hierba alguna.»
Anénimo medieval

En segundo lugar, porque en la universidad, como acabamos de ver, se nos
ha ensefflado a salvar vidas. Asi, aunque sea inconscientemente, la muerte de
nuestro enfermo la vamos a interpretar como un fracaso profesional. Por ilo-
gico que sea, ya que la muerte es inevitable (la mortalidad del ser humano
sigue siendo del cien por cien: una muerte por persona), los profesionales de la
medicina tienden en lo mas intimo a sentirse culpables de no ser capaces de
curar a sus enfermos. La condena de la persona enferma es entendida como
un signo de impotencia de la medicina, como un acontecimiento mutilante que
humilla no solo y no tanto el prestigio exterior del médico como la fe intima
gue cada profesional debe poseer en su capacidad de curar. Con la caida de
la esperanza cae en el médico también el interés por el enfermo. Aungue esto
suceda, obviamente, a nivel inconsciente, la consciencia de la inutilidad como
curador comporta en el médico un dafno a su autoestima, una herida a su narci-
sismo, un golpe a su sentido de omnipotencia, un despertar de aquella neurosis
de fondo que quizd motivd la eleccidn de la profesion.

El personal sanitario, en general, una vez desahuciado el enfermo, tiende
a retirarle el trato social, aunque, eso si, siempre manteniendo el adecuado
cuidado fisico, para diferenciar asi el cumplimiento de la obligacién. Cuando
se exploran las causas de esta modificacion de las conductas —que llevaban
incluso a abreviar, objetivamente, el tiempo de estancia al pie de la cama por
parte de los médicos en los pases de sala—, los motivos aducidos eran nueva-
mente causas gue encubrian el rechazo del paciente. Un rechazo que era con-
secuencia desagradable de la molesta sensacién de haber perdido el control
sobre él; pero, por otro lado, de la percepcidén y vivencia de la pérdida de ese
paciente tal y como si fuera un fracaso propio (amén de los propios y persona-
les miedos a la muerte).®

No podemos olvidar aqui que los profesionales de la medicina asumen ese
rol omnipotente que les solicita la sociedad al dejar en sus manos la vida y el
bienestar de aquellas personas que se encuentran en situacion precaria. Por

8. Conboy-Hill, S. «<Psychological aspects on terminal care». Int Nurs Rev 1986;33:19-21.
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ello, la muerte del paciente supone simultdneamente el fracaso mas abso-
luto de su funcidén médica y el derrumbamiento completo de su ego personal.
Obviamente, esta no es sino la consecuencia del rechazo que, por su educacion
previa, experimenta el médico, consciente e inconscientemente, a aceptar la
muerte no como un accidente del que algo o alguien tiene que ser culpable,
sino como algo légico, normal y esperable.®

Esta sensacion de fracaso es una consecuencia indirecta del presupuesto
segun el cual la medicina tendria un remedio contra todo. Profesionales y pro-
fanos parecen haberse confabulado en las ultimas decenas de aflos en alimen-
tar la ilusién de que todo mal puede curarse. Y bajo esa ilusidon aparece en
filigrana el caracter inevitable de la muerte. Quizas pasivamente, los médicos
se dejan engalanar con una aureola de omnipotencia.

Las facultades de medicina y las escuelas de enfermeria refuerzan esa ilu-
sion, aunque sea de forma involuntaria. La ensefanza que alli se recibe se dirige
a colocar a los futuros profesionales en situacidén de hacer frente a esa miriada
de condiciones curables vy, sobre todo, a reconocerlas, ya sean frecuentes o
raras. De ello se deduce que quien no logre diagnosticarlas y curarlas es culpa-
ble. Los programas de estudios consagran todo el tiempo a estas condiciones,
y el problema de la impotencia terapéutica no se aborda jamas.

La muerte siempre estuvo excluida del saber médico (salvo en medicina
legal). Asi pues, los médicos no estan, por lo general, preparados para ayudar
a los enfermos en el final de sus vidas. En cuanto a los que no trabajan en el
hospital, se encuentran muy poco con la muerte, y su refugio en el silencio es a
menudo idéntico al de sus colegas de institucién. La muerte del paciente es el
fracaso del médico, y su primera reaccién inconsciente es malquistarse con él o
emprender la fuga.

Para quien ha elegido una profesidon sanitaria, hay mucho sufrimiento al sen-
tirse vencido, al comprobar la derrota en la pelea. Y el sufrimiento es mayor
si raramente se logra subir al podio, si la imagen de curador omnipotente se
rompe siempre y Unicamente quedan entre las manos unos restos que hacen
sufrir. Solo queda «huir». Y algunos lo hacen. Otros se limitan a no querer ver ni
oir el lamento de su enfermo, quizas para no sufrir ellos mismos.

Para los médicos que consideran su trabajo como la lucha por todos los
medios contra la muerte, habria dos formas de evitar la hora de la muerte:
una consistente en intentar retrasarla mas o menos obstinadamente; otra, en
resignarse y adelantarla; encarnizamiento terapéutico y eutanasia son tenta-
tivas simétricas para evitar la confrontacion con la hora de la muerte. Cuando
se desea a toda costa evitar la decisidon sobre la muerte de alguien, si se tienen
tendencias activistas, los profesionales se obstinardn en mantenerlo vivo; en
caso contrario, estardn tentados de recurrir a la eutanasia. Pero, hagase lo que
se hiciere, lo que no se soporta es «no hacer nada».

9. Blanco Picabia, A. El médico ante la muerte de su paciente. Sevilla: Monardes, 1992, p. 155.
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Para los profesionales de la enfermeria, sus primeros encuentros con la
muerte y la agonia constituyen algo similar a un bafo de agua helada, pero
en la guardia no pueden escapar tan facilmente como los médicos. Sin saber
gué hacer, pero con el convencimiento de que deben hacer algo, pueden dedi-
carse a realizar alguna labor innecesaria e ignorar el significado de lo que esta
sucediendo y las necesidades emocionales del paciente, de la familia y de ellos
mismos. Dado que esta solucién parece funcionar, a largo plazo tiende a ser
adoptada.

De todas formas, los profesionales de la enfermeria, por la razén de ser de
su trabajo y por su formacién, suelen tener menos sensacion de fracaso ante
la muerte que los médicos, y con mucha frecuencia se transforman en porta-
voces y abogados defensores de los enfermos ante los médicos, insistiendo
a estos en que vayan a visitarlos, pidiendo que les receten algun analgésico
mas enérgico, etc.

Pero no solamente los profesionales interpretan la muerte como un fracaso.
La sociedad, en general, también percibe la muerte como un evidente fracaso
de la ciencia. Es la constatacion dolorosa y continua de la derrota de un pro-
greso cientifico tan admirado y promovido. La sociedad, decimos, asigna un
papel de omnipotencia a los médicos, garantizados por la tecnologia actual,
cada vez mayor. Y los médicos inconscientemente, tratan de cumplir su papel,
comportadndose como sefores de la vida y de la muerte, como si realmente
tales cuestiones estuvieran en sus manos.

El avance de la ciencia en el Ultimo siglo ha sido espectacular. Pero la gente
sigue muriendo. La medicina siempre tendrd sus limites, y por eso el poder de
la medicina sobre la muerte defrauda continuamente las expectativas indivi-
duales y sociales. A decir verdad, no podria ser de otro modo, por ser estas
expectativas ontoldgicamente irrealistas.

El escritor Alan Harrington'® publicé en 1969 un libro titulado The /Immor-
talist (La inmortalidad), un superventas que influyd de forma importante en la
asignacion de fondos para la investigacién biomédica por parte del Gobierno
estadounidense. Alli se dice: «La muerte es una imposicidn a la especie humana
gue no resulta ya aceptable [...] movilicemos a los cientificos, invirtamos todo
el dinero necesario y expulsémosla de nuestro seno como a un malhechor».
Harrington pronuncid la profesion de fe que la medicina moderna queria oir: la
muerte vista como un ladrén de vida que seria desterrado invirtiendo dinero
suficiente en la investigacion cientifica.

De esta forma, la muerte accidental pasa a ser el modelo ideal de la muerte
en la sociedad moderna, la Unica muerte aceptada socialmente. Por ello, todas
las demas formas de morir, pertenecientes a las distintas tradiciones culturales,
son vistas como primitivas, sospechosas e indecentes. Las poblaciones del Ter-
cer Mundo empiezan a aflorar esa muerte, empiezan a creer que ellos se mue-

10. Citado por: Silverstein, A. La conquista de la felicidad. Madrid: Editorial Edad, 1980, p. 43.
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ren porque les falta el dinero y los adelantos cientificos para vencer a la muerte
natural. El mito del desarrollo tecnolégico médico se convierte en una fabula
trdgica en estos espacios donde la pobreza y la desnutricién de la mayoria de
los vivos conviven con los suefios de la inmortalidad del cuerpo de los grupos
técnicos y los sectores privilegiados de la sociedad.”

Dice Santo Domingo'? que la vivencia de fracaso que impone la muerte
supone una herida narcisista, de la que los propios médicos tratan de defen-
derse generalmente de forma inconsciente. La elusién de la comunicaciéon del
diagndstico al enfermo (e incluso a veces a la familia) puede estar determinada
por tal situacién neurdtica. El abandono practico de la persona enferma, el
desahucio, su paso a un ayudante, el traslado a otro centro o a su hogar, con
cierta frecuencia reconocen el mismo origen defensivo. En ultimo extremo, las
maniobras desesperadas, variables segun el medio, desde la inyeccién intracar-
diaca de adrenalina hasta las técnicas de reanimacion mas perfectas mecanica-
mente, a veces no son sino intentos de paliar desesperadamente una sensaciéon
de fracaso vy, paraddjicamente, dejan sin atender a la «persona», que muere
entre los aparatos. En el hospital actual, gran parte de estos procesos ya estdn
institucionalizados, y asi, por ejemplo, el reanimador perfecto de una unidad
de vigilancia intensiva es aquel que no admite la muerte y lucha contra ella por
encima de todo, sin preguntarse si a aquella persona destrozada por la enfer-
medad y su tratamiento le ha llegado ya el momento de descansar.

En este contexto institucional hospitalario —continda Santo Domingo—,
existe un rechazo implicito de la nocién de ayudar a morir. Asistir a la muerte
supone admitir la muerte, y para los médicos, a los que se asigna el omnipo-
tente papel de defender la vida, admitir la muerte evoca angustias como si
fuese causa de la muerte. Es preferible no admitirla, pero ello, por otra parte,
hace imposible la asistencia real y practica a la misma.

En el informe que elabord el Hastings Center' (dirigido por Daniel Callahan),
se establecié que uno de los fines de la medicina debe ser no solamente la
evitacion de la muerte prematura, sino también «la busqueda de una muerte
tranquila». La lucha contra la muerte en muchas de sus manifestaciones cons-
tituye un fin esencial de la medicina. Pero siempre deberia mantenerse en sano
conflicto con el deber de la medicina de aceptar la muerte como el destino de
todos los seres humanos. El tratamiento médico deberia ofrecerse de forma
gue fomentase, y no de forma que amenazase, la posibilidad de una muerte
tranquila. Lamentablemente, con demasiada frecuencia la medicina contem-
poranea considera la muerte como enemiga suprema. Ejemplos de ello son
la asignacién de un porcentaje muy elevado de los fondos destinados a la

1. Mejia Rivera, O. La muerte y sus simbolos. Muerte, tecnocracia y posmodernidad. Antioquia
(Colombia): Editorial Universidad de Antioquia, 1999, p. 18.

12. Santo Domingo, J. Psicosociologia de la muerte. Madrid: Castellote, 1976, p. 59.

13. «Los fines de la medicina». Cuadernos de la Fundacién Victor Grifols i Lucas. Barcelona:
Fundacioén Victor Grifols i Lucas, 2004, p. 45-46.
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investigacion al estudio de enfermedades letales, la prolongacién de la vida
en ocasiones mas alld de toda nocidn de beneficio para el ser humano y la
lamentable desatencién de una asistencia humanitaria a los moribundos, como
si el paciente que estd muriendo hubiera perdido su derecho a recibir atencidn,
presencia humana vy el alivio eficaz de la medicina.

El deber principal de la medicina y de los sistemas de asistencia sanitaria
serd, en términos generales, ayudar a los jovenes a llegar a viejos y, una vez
logrado esto, ayudar a los ancianos a vivir el resto de sus vidas comoda y dig-
namente.

Dado que la muerte nos llega a todos (los pacientes de todo médico habran
de morir algun dia, al igual que los propios médicos), la medicina ha de conside-
rar una prioridad la creacién de unas circunstancias clinicas que favorezcan una
muerte tranquila. Una muerte tranquila puede definirse como aquella en la que
el dolor y el sufrimiento se reduzcan mediante unos cuidados paliativos ade-
cuados, en la gue nunca se abandone ni descuide a los pacientes y en la que los
cuidados se consideren igual de importantes para aquellas personas que no
vayan a sobrevivir como para aquellas que si lo haran. Por supuesto que la
medicina no puede garantizar una muerte tranquila ni responsabilizarse por
aquello que las personas se llevan a su lecho de muerte. Pero lo que si puede
evitar la medicina es considerar la muerte como un accidente biolégico evitable
o un fracaso médico. Mas tarde o mas temprano, la muerte es, como ha sido
siempre, el resultado inevitable incluso del mejor tratamiento médico.

En toda vida humana llegard un momento en que un tratamiento de soporte
vital serd inutil; se llegara al limite absoluto de las capacidades de la medicina.
Por tanto, la gestidn humanitaria de la muerte es la responsabilidad final, y pro-
bablemente la mas exigente desde el punto de vista humano, de los médicos,
gue estdn obligados a reconocer en sus pacientes tanto su propio destino como
las limitaciones inherentes a la ciencia y arte de la medicina, cuyos objetos son
seres mortales, no inmortales. La medicina moderna, en vez de simplificarla, ha
convertido a la muerte en un problema mas complejo.

El fin de la medicina en estos casos debe ser fomentar el bienestar de los
pacientes, mantener la vida cuando sea posible y razonable, pero reconocer
que, debido a su lugar necesario en el ciclo de la vida humana, la muerte como
tal no ha de tratarse como enemiga. Es la muerte en el momento equivocado
(demasiado pronto en la vida), por razones equivocadas (cuando se puede evi-
tar o tratar médicamente a un coste razonable) y la que llega a los pacientes
de forma equivocada (cuando se prolonga demasiado o se sufre pudiéndose
evitar) la que constituye propiamente un enemigo.
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2.5. Angustia ante la propia muerte

«Solo el hombre fuerte
va del brazo con la muerte.»
B. Lazarevic

Parte importante de este problema, ademas de lo ya mencionado, es que la
confrontacidn ante la muerte del otro nos obliga a afrontar la realidad, tantas
veces negada, de la propia muerte.

Las reacciones de los médicos frente a las proximas muertes de los pacientes
son consecuencia de su particular apreciacion de la muerte o del morirse, de
cdmo afrontarian la eventualidad de su propia muerte. La previsible y cercana
muerte de los pacientes nos enfrenta a nuestro personal destino, recordando-
nos nuestra caducidad. La serenidad o la angustia con que imaginamos encarar
la propia muerte es lo que cualifica la capacidad de respuesta profesional, es lo
gue determina la disponibilidad para ayudar a los pacientes.™

Dice Joaquin Santo Domingo'® que gran parte de la formacion médica tiene
la finalidad implicita o explicita de permitir a los médicos manejarse activa-
mente con los enfermos a pesar de la constancia de la muerte, y para ello, en
primer lugar, los métodos formativos clasicos aun en uso tratan de inmunizarlos
ante la angustia de la muerte propia que les evoca la muerte de los demas.
Desde este punto de vista, la educaciéon médica, empezando por la anatomia,
con su sala de diseccidn y las autopsias como test inicial decisivo para la selec-
cién de los futuros médicos, y seguida por toda la formacidon médica cientifica
basada en la anatomia patoldgica y la bioquimica, puede ser considerada como
una técnica de desensibilizacion (de la angustia ante la muerte) en el sentido de
la terapéutica de la conducta actual. Superado el rito de la sala de diseccidny la
autopsia, y superada la primera neurosis profesional del médico (la fase adoles-
cente de los afos de clinica, en que el estudiante o joven médico vive hipocon-
driacamente sus conocimientos de patologia), la medicina ofrece a los iniciados
el camino cientifico, uno de cuyos subproductos utiles consiste en funcionar
como un mecanismo de defensa que permite a los médicos atrincherarse en
una consideracion impersonal de los enfermos. Desconocido como «otro», con
una «identidad analoga» a la del propio médico como persona —continla Santo
Domingo—, el enfermo pasa a ser un «portador de enfermedad», un muerto en
potencia, lo que lo convierte en objeto de estudio interesante. La superaciéon
de esta actitud evidentemente inmadura, de «rigurosidad cientifica», hacia una
sintesis humanizada (que no humanistica) es dificil con una educacién médica
poco madurante, o en realidad antimadurativa. Sin embargo, a dicha madura-

14. Acarin, N. «La muerte y el médico». Anuario de Psicologia 1998;29(4):19-33.
15. Santo Domingo, J. Psicosociologia de la muerte. Madrid: Castellote, 1976, p. 57-58.
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cion llegan de hecho un gran niumero de profesionales a lo largo de su vida y
experiencia personal.

Es facil comprender que la muerte de sus enfermos les recuerde, por reso-
nancia, a los médicos su propia muerte. Los profesionales de la salud, antes
gue doctos eruditos, somos seres humanos con las mismas caracteristicas fun-
damentales que aquella persona que yace esperando nuestro cuidado: somos
de la misma y perecedera materia. Es en escenarios como este donde afloran
nuestros prejuicios y creencias (las propias y las inculcadas a lo largo de nuestra
formacion profesional), al igual que nuestras ansiedades y temores de muerte,
y nuestra propia historia personal. Es en ese dmbito donde debemos sensibi-
lizarnos aun mas frente a las necesidades del otro e intentar ponernos en su
lugar para comprender que debemos satisfacerlas de forma eficaz. La diferen-
cia entre sensibleria y sensibilidad radica en la eficacia de nuestras acciones
en la mision de proveer de cuidados frente a la realidad gque se muestra ante
nuestros ojos, nuestras mentes y nuestros corazones.

Los pacientes con cancer despiertan nuestra propia angustia de muerte v,
por lo tanto, agreden a nuestro sentimiento de inmortalidad. Porque plantean
una situacién que sabemos que podremos manejar cada vez menos, agreden
a nuestro sentimiento de omnisapiencia y omnipotencia. Porque pareceria que
estamos obligados a reprimir o negar nuestras emociones, aparentamos estar
por encima de ellas. Por todo eso, respondemos a la agresidn con agresion (que
puede ser la dimision y fuga).

Efectivamente, el problema tiene que ver con la capacidad con que cuenta
quien asiste a los enfermos para elaborar angustias y vivencias relacionadas
con la muerte, el dolor, la frustracidon y la culpa. Solo si se hace asi se puede
tener la capacidad de estar disponibles para los enfermos y establecer una
relacidén en la que se respeten sus tiempos, sus emociones y sus itinerarios.
Los médicos somos casi los Unicos, en nuestra comunidad, a quienes se nos
atribuye la inmortalidad, la omnipotencia y la falta de sentimientos, aunque la
verdad sea muy distinta. No hay cosa mas curiosa y digna de meditaciéon que
el inocente asombro de la gente porque el médico estd enfermo o porque el
meédico estd emocionado.

Ha sido sobre todo Kubler-Ross'® quien ha planteado, como requisito para
ayudar a los enfermos en fase terminal, la necesidad de afrontar la propia
muerte:

«Lo mas importante es nuestra propia actitud y nuestra capaci-
dad para afrontar la enfermedad mortal y la muerte. Si este es un
gran problema en nuestra vida, y vemos la muerte como un tema
tabu, aterrador y horrible, nunca podremos ayudar a un paciente
a afrontarla con tranquilidad [...] Si no podemos afrontar la muerte
con ecuanimidad, écodmo podremos ser Utiles a nuestros pacien-

16. Kubler-Ross, E. Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, 1975, p. 51.
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tes? Damos rodeos y hablamos de trivialidades, o del maravilloso
tiempo que hace fuera.»

Este requisito viene dado por el hecho de que, para quien se acerca a la persona
gue va a morir en breve, la muerte del enfermo prefigura la propia y supone
vivir la experiencia del fracaso, en lo que este tiene de mas absoluto y definiti-
vo.” Una cosa es saber que se ha de morir y otra es estar en constante contacto
con quien se va muriendo, y tener que reflexionar: «Todo esto me sucedera
algun dia a mi». Por el contrario, los médicos que afrontan su muerte fanta-
seada tienen que poder ayudar a los que afrontan la muerte real bioldgica.”®
Esta idea de la necesidad de elaborar la propia muerte ha sido expuesta en un
bello Epigrama de Nicolds Guillén:'®

«Pues te diré que estoy apasionado
por un asunto vasto y fuerte

gue antes de mi nadie ha tocado:
mi muerte.»

A la sensacién de fracaso del médico, le sigue la de frustracidn, que va a lesio-
nar su autoestima y orgullo, no tan solo a nivel social y profesional, sino también
en el mas individual e intimo. Se van a ocasionar un impacto y unas respuestas
gue, amén de ser nuevamente particulares, individuales e idiosincrasicas de ese
sujeto, vendran determinadas en cualquier caso por la historia de aprendizajes
previos ante la frustracion de ese mismo individuo. Estos aprendizajes previos
no tienen por qué ser producidos necesariamente ante situaciones similares,
sino que se trata de la experiencia de encontrarse ante la situacién de sen-
tirse frustrado a nivel personal, global e indiscriminado. Por eso Blanco Pica-
bia establece una conexién entre el cuarto y quinto apartado de este articulo
—fracaso profesional y miedo a la propia muerte. El grado de madurez perso-
nal (esto es, de la capacidad para aceptar y sobreponerse a la frustracion), el
nivel de asimilacién y asunciéon de la realidad personal que supone el conoci-
miento de las limitaciones e insuficiencias que como humano debe obligatoria-
mente tener, son aspectos caracteristicos de la personalidad de cada médico
concreto. Y estos aspectos de la personalidad de ese médico, con indepen-
dencia de sus conocimientos, ideologia y demas caracteres superficiales, se
pondrdn a prueba ante la defuncidon de cada uno de sus pacientes. Dicho de
otra forma, la muerte de cada paciente permite analizar en cada médico la
reaccion gue ocasiona en él el planteamiento de lo inevitable de su propia
muerte. Cierto es que siempre cabe intentar el recurso facil de la evasion; pero
estd claro también que esa es una reaccidon que nos indicara su incapacidad
para afrontar su propia muerte —de la que con seguridad no podra evadirse. Lo

17. landolo, C. L'approccio umano al malato. Roma: Armando, 1983, p. 281.
18. Bermejo, J. C. Relacién pastoral de ayuda al enfermo. Madrid: San Pablo, 1993, p. 46-47.
19. Guillén, N. Las grandes elegias y otros poemas. Caracas: Ayacucho, 1984.
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cual, nuevamente, nos indica su verdadero grado de madurez, o en este caso,
de inmadurez.?°

Cada uno de nosotros siente la necesidad de eludir este tema y, no obstante,
todos hemos de afrontarlo tarde o temprano. Debemos considerar, pues, la
posibilidad de nuestra muerte. Lain Entralgo? habla de la premeditatio mortis,
gue puede ser motivo de desesperacion, pero también de esperanza. «Asi es,
hasta cuando el hombre cierra sus oidos a la tenue y clamorosa voz que en él
pide “ser siempre” —con plegaria expresa o sin ella— cuantas veces se enfrenta
con la idea de morir.»

Los médicos tienen mas miedo a la muerte que los enfermos. Lo ha demos-
trado Kasper, que ha estudiado por profesiones la respuesta a las pregun-
tas «éCon qué frecuencia piensa en la muerte?» y «iCudnto miedo tiene a la
muerte?». El grupo de los médicos resultd ser el que menos pensaba en ellay
el que mas la temia.?? Los interesados tienden a explicar esta actitud por razo-
nes de orden profesional: los médicos son quienes ven la muerte con mayor
frecuencia y quienes, en consecuencia, pueden comprender mas a fondo su
inevitabilidad, miseria, pena y horror.

Otros autores también sugieren que el temor a la muerte parece ocupar
un lugar prominente entre los médicos. En un estudio realizado por Herman
Feifel?® y sus colegas, se compard a un grupo de 81 médicos con uno igual de
pacientes graves y terminalmente enfermos y con otro grupo de 95 individuos
sanos. Los médicos mostraron un temor bastante mayor a la muerte que el
grupo de personas sanas y el de personas a punto de morir. Y cuando Feifel y
sus colaboradores compararon también a un grupo de estudiantes de medi-
cina con otro de médicos experimentados, hallaron que estos Ultimos tenian
mas miedo a la muerte que los primeros. Estos resultados hacen pensar que el
contacto con la muerte acrecienta los temores de los médicos. Los resultados
de Feifel han sido corroborados por otros investigadores.?* Estos estudios pro-
porcionan pruebas sdlidas de que la tendencia a evitar hablar de la muerte y de
morir se incrementa con los temores que estas conversaciones evocan en los
médicos. Ademas, para los médicos la muerte es una derrota personal, mas que
algo inevitable a lo que ellos, como sus pacientes, deben someterse. Mientras
la muerte sea vista como un fracaso, serd dificil hablar de ella. A nadie le gusta
hablar de sus fracasos.

Pero también puede haber otra explicacion. Para Antonelli,?® es inexacto que
los médicos tengan mas miedo a la muerte porgue se han hecho médicos. Por

20. Blanco Picabia, A. El médico ante la muerte de su paciente. Sevilla: Monardes, 1992, p. 142-143.
21. Lain Entralgo, P. La espera y la esperanza. Madrid: Alianza, 1984, p. 597.
22. Citado por Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 52.

23. Feifel, H.; Hanson, S.; Jones, R.; Edwards, L. «Physicians consider death». Proceedings of the
75th Annual Convention of the American Psychological Association, Washington, DC, 1967.

24. Oken, D. «What to Tell Cancer Patients». JAMA 1961;175:1120.
25. Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 54.
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el contrario, se han hecho médicos porque tenian ya mas miedo a la muerte.
Este miedo a la muerte es una de las motivaciones determinantes entre las que
orientan hacia la eleccién de la profesiéon médica. Los médicos buscan en sus
estudios una especie de proteccidn contra la muerte que, aungue no les permi-
tird evitarla, si les ayudard a hacer frente a su ansiedad. Este comportamiento
antifébico procederia asi en la practica: cada encuentro con un enfermo en
el que el profesional sale «indemne» reforzaria a este en sus propias ilusiones
de inmortalidad. Lo mismo opinaba H. Leeb?® cuando decia: «Como resultado de
mis propias experiencias, considero que una de las principales razones por las
que ciertos médicos siguieron esta carrera fue para controlar sus propios temo-
res a la muerte, que son superiores a los de la mayoria de la poblacidn».

Si el fendmeno varia probablemente de un individuo a otro, se puede supo-
ner, sin embargo, que todos los profesionales de la salud sienten parcialmente
ese miedo, miedo que representa un obstaculo potencial a todo vinculo afec-
tivo con el paciente y mayor cuanto mas se identifique el médico con el enfermo
y piense en la suerte que tiene de encontrarse a este lado de la mesa. En una
palabra, la linea de demarcacién trazada entre él mismo —el profesional— vy el
otro —el enfermo— corre el riesgo de borrarse.?” Cuanta mas semejanza per-
ciba el médico entre el enfermo y si mismo, mas relevante sera el problema (por
ejemplo, cuando se encuentre ante un miembro de su familia, un colega, una
persona de su edad, etc.).

Viendo morir a una persona, ha dicho un médico:?® «Es a nosotros mismos,
en realidad, a quien vemos morir». Frente a esta angustia, es inevitable que
algunos médicos pongan inconscientemente en juego mecanismos de defensa,
que pueden ir desde la dimisidn y el abandono hasta la hiperactividad terapéu-
tica, tan valiente como inutil.

La dilucidén de la vida en su término conlleva la medicalizacion de la muerte,
y tal y como es practicada, frecuentemente tiene por efecto expropiar a la
persona de su muerte. Se pueden considerar tres formas de evitar «médica-
mente» la confrontaciéon con la muerte. Primero, existe una forma brutal de
proceder; es la eutanasia activa. Una segunda forma, mas sutil, mas hipocrita,
intensamente practicada en nuestro pais, es jugar a la comedia con la persona
moribunda. Se adoptan actitudes y se pronuncian palabras con respecto a que
la muerte no estd alli. Este engafo impide al moribundo comunicarse con su
entorno y ser auténticamente él mismo durante el tiempo que le queda de vida.
Esta comedia termina habitualmente con la utilizacién de «cdcteles liticos» que
poseen esa extrafa virtud de permitir que el moribundo se deslice por una
especie de inconsciencia y de evitar, de ese modo, que perturbe a los equipos
que lo cuidan. En fin, se puede evitar la implicacidn personal en un didlogo con

26. Haro Leeb, L. Psicologia aplicada a las relaciones humanas. México: Porrua, 1990, p. 333.

27. Reiser, D. E.; Schroder, A. K. Patient interviewing: The human dimension. Baltimore: Williams &
Williams, 1980, p. 3-84.
28. Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 55.
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el moribundo, obstindndose en hacerlo vivir después de la hora de su muerte.
Es, sin duda, la mas fuerte tentacion a la que se someten los médicos, quienes
soportan dificilmente su impotencia frente a la inminencia de su fracaso.?®

A estos factores, mas que suficientes de por si, hay que anadir el hecho de
gue los enfermos la mayor parte de las veces estdn engafados con respecto a
su enfermedad. Mentir un dia tras otro, tener permanentemente que inventar
explicaciones a las preguntas de los enfermos, es algo dificil de soportar para
cualquiera.

Se ha distorsionado un poco o un mucho el concepto mismo de médico y
de medicina. El verbo latino mederi significa ‘aligerar’, ‘aliviar’, ‘remediar’; pero
ahora estd mas enfocado a prolongar la vida que a disminuir las molestias y el
sufrimiento. Alleviare deriva de levis, que significa ‘leve’, ‘ligero’, ‘agil’, ‘dulce’,
‘facil’. Y con ello, se ha confundido la misidn tradicional de los médicos, esto es,
aliviar el sufrimiento humano, que en lineas generales puede expresarse de la
siguiente forma:

«Si puedes curar, cura.
Si no puedes curar, alivia.
Y si no puedes aliviar, consuela.»

Sin llegar al extremo de Voltaire, a quien se atribuye la anterior cita, y quien
decia que «un médico eficiente es aguel que conforta a su paciente mientras
la naturaleza realiza la curacién», lo cierto es que aliviar y consolar es con fre-
cuencia lo Unico que podemos hacer por ayudar a los enfermos, y no es poco.
El hecho de que al enfermo no se le considere muerto antes de morir, que no
se considere abandonado por su médico, que lo visita, escucha, acompafa,
tranquiliza y conforta, que le da la mano y es capaz de transmitirle esperanza
y confianza, es de una importancia tremenda para el paciente, aparte de una
de las misiones mas grandiosas de la profesién médica, profesidn que posee la
humilde grandeza de tener a la persona como objeto. Los médicos tienen que
estar ahi —cueste lo que cueste, porque la muerte es indice de su fracaso, tal y
como hoy se entiende— para ayudarle a morir. Ser médico es, en primer lugar,
ser nada mas que médico, y al mismo tiempo, ser médico hasta el final. Ningun
médico estd autorizado a abandonar a su enfermo por el mero hecho de pade-
cer una enfermedad incurable y grave. Personalmente, estoy convencido de
gue las milenarias palabras de Isaias «Consolad, consolad a mi pueblo» no solo
siguen siendo actuales en nuestros tiempos, sino que van también dirigidas a
los médicos.

No se debe, de ninguna forma, subestimar la tarea que tienen los médi-
cos de consolar y confortar a sus enfermos. Es, probablemente, la tarea mas
sublime de todo médico aquella de acompanar y ayudar a sus enfermos en el

29. Malherbe, J. F. Hacia una ética de la medicina. Santa Fe de Bogota: San Pablo, 1993, p. 16-17.
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doloroso tramite de abandonar esta vida. Podemos recordar ahora las palabras
pronunciadas por Sydenham?3® en 1666:

«Finalmente, el médico debe recordar que él mismo no estd exento
de la suerte comun, sino que estd sujeto a las mismas leyes de
mortalidad y de enfermedad que los demas, y se ocupara de los
enfermos con mas diligencia y carifo si recuerda que él mismo es
su sufriente compafiero.»

Seria bueno que cada profesor o profesora, que cada residente, que cada estu-
diante, tuviera presente al abordar a los enfermos hospitalarios la hermosa
frase que sirvid de lema a la Segunda Conferencia Internacional sobre la Huma-
nizaciéon de la Medicina, celebrada en Roma en 1988: «Todo enfermo es mi her-
mano».

Y tampoco debemos pensar, por lo simple que parece esta labor, que se
trata de algo facil. Enfermo y familia, las mas de las veces bajo un gran impacto,
generan un ambiente con una gran carga emocional en la que hay que saber
estar, y se ha de estar preparado y formado para ello si no queremos conver-
tirnos en un simple adorno, en el mejor de los casos. Porque en el peor de los
casos podemos hacer, y especialmente decir, un gran numero de inconvenien-
cias que empeoren la situacion.

Los médicos deben aprender, por fin, que la muerte es algo natural. Cuando
rechazan la muerte, terminan por abandonar a los enfermos; cuando la niegan
y se niegan a dejar morir a sus enfermos, caerdn en el encarnizamiento o furor
terapéutico (intento curativo persistente). Unicamente cuando son capaces de
aceptarla como algo natural y, antes o después, inevitable, se dedicaran a cui-
dar a sus enfermos hasta el final y sin sensacién de fracaso. La muerte es el pre-
cio que paga todo ser pluricelular desde el mismo momento de su nacimiento.

Asi lo decia Séneca:

«Una misma suerte encadena a todos:
a quien le ha tocado nacer,
le resta luego morir.»

Es cierto que el trabajo de los profesionales de la salud muchas veces resulta
agotador desde el punto de vista emocional y también del estrés. Pero tam-
bién es verdad que es mucho lo que aprendemos de nuestros enfermos. No
hay duda de que, si llevamos a cabo un acompafamiento cercano y sincero a
nuestros enfermos, es mucho lo que podemos aprender del proceso de morir,
antes de ser nosotros mismos los que estemos pasando por el lugar donde se
encuentran. Este aprendizaje, sin lugar a dudas, nos va a ayudar mucho a vivir
de otra forma, a ser mas conscientes de los limites de la vida humana, a reor-
denar, en suma, nuestra escala de valores. El pensamiento sobre la muerte en

30. Citado por Carter, R. L. En: Saunders, C. Cuidados de la enfermedad maligna terminal. Barcelona:
Salvat, 1980, p. 25.

62 | Cap. 2. Muerte, cultura y cuidados paliativos



general, y sobre la propia muerte, permite valorar la vida de manera profunda
e intensa, y proporciona a los individuos una posesion de su libertad que los
preserva de la cosificacion en la sociedad de consumo y les permite compren-
der que el instante presente es lo Unico real que poseemos los seres humanos.
Igualmente, el pensamiento sobre la propia muerte despierta en las personas
un sentimiento de fraternidad con el otro y de respeto hacia todas las formas de
vida. Si los moribundos pudieran volver a su estado de individuos sanos, luego
de su gran autoaprendizaje en las fases de la agonia, fundarian una sociedad
distinta, donde las palabras y las acciones estarian unidas por el amor y el res-
peto por la vida.?
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Cap. 3

Breve historia
de |la psicologia paliativa
en Espana

Joaquin T. Limonero Garcia

Introduccion. Una relacion de pareja
de hecho

El desarrollo de los cuidados paliativos (CP) en Espafia se produce conjunta-
mente con la integracion de los psicélogos en estas unidades, ya que dichos
profesionales participaron en su constitucion y desarrollo desde el principio en
la década de los affos ochenta.! Asi, por ejemplo, en mayo de 1989 se funda la
Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives (SCBCP), y en enero de 1992,
la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),? y en ambas socieda-
des cientificas aparecen los psicélogos como miembros fundadores e integran-
tes de las mismas.

La participacion de los psicdlogos en los CP ha constituido un hito impor-
tante en el mundo sanitario en general, y en la disciplina de la psicologia en par-
ticular. Estos profesionales, integrados en un equipo multidisciplinario, actlan
de forma sinérgica para alcanzar el objetivo principal de los CP: el maximo
bienestar posible de los enfermos y sus familias en esta dificil y compleja fase
de la vida a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento.

Como en todos los inicios, algunos factores favorecieron la inclusién de los
psicélogos en los CP. En nuestro pais, la figura del Dr. Gdmez-Batiste fue clave
en este sentido, al ser un médico sensible a los aspectos emocionales y valorar

1. Limonero, J. T. «El fendmeno de la muerte en la investigacion de las emociones». Rev Psicol
Gen Aplic 1996;49:249-65.

2. Bayés, R. «Aproximacion a la historia y perspectivas de la psicologia del sufrimiento y de la
muerte en Espafa». Inform Psicol 2010;100:7-13.
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el rol de los psicoélogos como profesionales sanitarios especialistas en este tipo
de aspectos, dado que en la enfermedad avanzada y al final de la vida estdn
presentes emociones intensas y cambiantes que producen malestar emocional
y sufrimiento. Este respaldo profesional, junto con el de otros profesionales
sanitarios, favorecié en Catalufa, y posteriormente en el resto del Estado espa-
fol, la presencia de los psicdlogos como profesionales fundamentales en la
atencién paliativa.

No obstante, queremos también hacer constar que una semilla primigenia
de los origenes del abordaje de las reacciones emocionales ante las enferme-
dades graves se produjo en el dmbito de la oncologia, donde los psicooncd-
logos fueron los pioneros en prestar atencion a los aspectos psicoldgicos vy al
sufrimiento de los pacientes que padecian estas enfermedades a |lo largo de
distintos estadios.?

3.1. ¢Por qué los profesionales
de la psicologia?

La necesidad de la incorporacién de los psicélogos en la atencidon paliativa de
los enfermos al final de la vida y de sus familias queda patente en la guia de la
SECPAL.? En esta guia, en la definicidén de situacién de enfermedad terminal,
se destaca como una de las caracteristicas principales el siguiente aspecto:
«Situacidn que genera un gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico relacionado con la presencia explicita o no de la muerte» (p. 4).
Asimismo, en los instrumentos basicos de la terapéutica de la misma, se espe-
cifica como instrumento basico de actuacion el «kapoyo emocional y la comuni-
cacidon con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una relacién
franca y honesta» (p. 6).3

Por su parte, la guia de estdndares de CP del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad“ indica que, para proporcionar una atencién integral, es nece-
sario contar con los psicélogos, y que su papel basico estd relacionado con «el
apoyo emocional al paciente y la familia en situaciones complejas, la partici-
pacién en el acompafiamiento espiritual, la atencién al duelo y el apoyo a los
profesionales» (p. 84).%

Mas recientemente, en el libro blanco sobre normas de calidad y estdndares

de cuidados paliativos de la European Association for Palliative Care (Sociedad
Europea de Cuidados Paliativos; EAPC por sus siglas en inglés) —publicada

3. Sanz, J.; Gomez-Batiste, X.; Gdmez Sancho, M.; Nufiez Olarte, J. M. Cuidados paliativos: reco-
mendaciones de la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Madrid: Ministerio de
Sanidad y Consumo, 1993.

4. Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Unidad de cuidados paliativos: estandares y
recomendaciones. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2009.
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la traduccion espafola por la SECPAL—° también se destaca la necesidad de
abordar los aspectos psicoldgicos del paciente y su familia, asi como la nece-
sidad de un enfoque interdisciplinario y multiprofesional, donde el trabajo en
equipo es un componente esencial de los CP.

Como se puede observar, los profesionales de la psicologia se incorporan al
ambito de los CP a raiz de la necesidad de abordar en profundidad el impacto
emocional que la enfermedad y la presencia de la muerte generan en los enfer-
mos y sus familias. La mayor parte de las reacciones emocionales y conductua-
les que se producen en esta situacién son fruto del proceso de adaptacion a la
misma tanto de los enfermos como de sus familias. Asi, el papel de los psico-
logos sera proporcionar apoyo emocional para aliviar el sufrimiento y dotar a
la persona de los recursos necesarios para afrontar lo mejor posible esta situa-
cion. La actuacion conjunta de los psicélogos con el resto de profesionales
tendrd como objetivo proporcionar el maximo bienestar posible a los enfermos.

Lacasta® explica qué pasaria si las necesidades psicoldgicas se quedaran
sin atender. Posiblemente, todos los actores implicados en los CP saldrian per-
diendo, ya que: a) existiria un mayor sufrimiento de los enfermos y sus familia-
res, asi como de los propios profesionales; b) se dificultaria el control de otros
sintomas; ¢) se dificultaria la consecucidn del objetivo principal de los CP, que
es el bienestar de los enfermos y sus familias y facilitar que estos mueran en
paz; y d) no se realizaria una atencién integral de los pacientes.

Asi pues, esta psicdloga, junto con algunos de los maximos representantes
de los CP espafoles, reclaman la necesidad de que todos los equipos de CP
cuenten con profesionales de la psicologia, dadas las repercusiones negativas
gue tal carencia origina en todos los actores implicados.”

Desde la EAPC se determina, a modo de recomendacién, el curriculum y la
formacion de posgrado que deberian poseer los psicdlogos implicados en CP,
asi como el drea de intervencion especifica, recomendacién que recientemente
también ha sido elaborada en nuestro pais de la mano de la psicéloga Lacasta,®
auspiciada por la SECPAL. En ambas guias se enfatiza en el conocimiento que
deberian poseer los psicdlogos en este campo, asi como en las actitudes, habi-
lidades y reflexiones sobre su practica en CP. Asimismo, se concluye que exis-

5. Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Libro blanco sobre normas de calidad y estéandares
de cuidados paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Monografias SECPAL, O.
Madrid: Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, 2011.

6. Lacasta, M. A. «Los psicdlogos en los equipos de cuidados paliativos en el plan integral de la
comunidad de Madrid». Psicooncologia 2008;5(1):171-177.

7. Lacasta Reverte, M. A,; Sdnchez Sobrino, M.; Nufiez Olarte, J. M.; Gandara del Castillo, A.; Gdmez-
Batiste, X. «El psicdlogo en los equipos de Cuidados Paliativos». Med Paliat 2006;3(1):4.

8. Soler Saiz, M. C.; Lacasta Reverte, M. A.; Cruzado Rodriguez, J. A.; Die Trill, M.; Limonero
Garcia, J. T.; Barreto Martin, P.; Labrador Encinas, F.; Fernandez Fernandez, E.; De Quadras
Roca, S. Area de Capacitacién Especifica (ACE) y Diploma de Acreditaciéon Avanzada (DAA)
en Psicologia en Cuidados Paliativos. Madrid: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), 2013.
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ten distintos niveles de intervencidn psicoldgica, siendo los psicélogos los que
se encargarian principalmente de los niveles de mayor complejidad emocional
mediante intervenciones especificas, para alcanzar el objetivo final de los CP,
tanto con los enfermos y sus familias o allegados como en el proceso de duelo
posterior.

Con esta reflexion se pretende hacer hincapié en el papel fundamental de
los psicdlogos en las unidades de CP. No obstante, y sin dnimo de ser cor-
porativos, esta misma reflexiéon podria ser aplicada a otros profesionales que
forman parte de las mismas, ya que, por ejemplo, para poder realizar un apoyo
emocional eficaz es necesario previamente un buen control de los sintomas fisi-
cos. Con ello, estamos diciendo que el éxito de los CP es fruto de la actuacién
sinérgica de todos los profesionales involucrados en una atencioén integral, y
gue si el servicio sanitario no los provee entonces se esta llevando a cabo una
mala praxis.

3.2. Nuestra historia reciente

Son muchos los psicdlogos pioneros que con su trabajo dieron lugar a la con-
solidacién y reputacion de estos profesionales en los CP. Entre ellos, queremos
destacar especialmente la figura de Manel D. Comas, al ser el primer psicélogo
que trabajé en una unidad de CP, en la del Hospital Universitari de la Santa
Creu de Vic (Barcelona), a mediados de los ainos ochenta. Esta unidad de CP
se convirtid en un referente en psicologia a nivel nacional, y fueron muchos
los psicédlogos que pasaron por esta unidad. Al respecto, queremos también
destacar la figura de Dolors Mateo, formada bajo la tutela de Comas como una
de las psicélogas con mayor experiencia en nuestro pais en la atencién a las
personas al final de la vida.

Han transcurrido mas de veinte anos desde que Pilar Arranz publicara en
el primer boletin informativo de la SECPAL el papel de los psicélogos en CP
(Arranz, 1992). Desde entonces hasta la actualidad, distintos trabajos han abor-
dado la cuestion,”®™ poniendo de relieve la importancia del rol de los psicolo-
gos en los equipos multidisciplinarios de CP, asi como las dificultades con las
gue se encuentran en su praxis asistencial.

9. Lacasta, M. A,; Rocafort, J.; Blanco, L.; Limonero, J. T.; Gdmez-Batiste, X. «Intervencién psicolo-
gica en cuidados paliativos. Andlisis de los servicios prestados en Espafa». Med Paliat, 2008,;
15(1):39-44.

10. Fernandez, M. E.; Aguiran, P.; Amurrio, L. M.; Limonero, J. T.; Martinez, M.; Urbano, S. «Estandares
de formacion psicolégica en Cuidados Paliativos». Med Paliat, 2004;11(3):174-179.

1. Ferndndez-Alcantara, M., Paz Garcia-Caro, M.; Pérez-Marfil, M. N.; Cruz-Quintana, F.
«Experiencias y obstaculos de los psicédlogos en el acompafamiento de los procesos de fin de
vida». Anales Psicol, 2013;29(1):1-8.
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Igualmente, desde la tesis pionera de Joaquin T. Limonero realizada en 1994
y titulada Evaluacién de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad
de la muerte, dirigida por Ramon Bayés, hasta nuestros dias, se han defendido
un buen numero de ellas en este ambito, poniendo en evidencia el doble papel
de los psicélogos: por una parte, en la atencidn psicoldgica, y por otra, en la
investigacion cientifica, muy importante para que los CP progresen y se mejore
la atencién a los enfermos y sus familias.

Asimismo, queremos destacar la excelente labor que la psicéloga Pilar
Barreto viene ejerciendo en este ambito desde la Universidad de Valencia
desde principios de los aflos noventa, en especial en la comprensidn y atencidon
del duelo complicado de los cuidadores o allegados del enfermo, asi como
mas recientemente mediante sus aportaciones al conocimiento de los aspectos
espirituales de los enfermos al final de la vida.”®

Por su parte, Maria Antonia Lacasta, desde la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital Universitario La Paz de Madrid, atiende a las personas en duelo
desde 1996, y en 2008 culmind su tesis doctoral,' en la que describe distintos
tratamientos psicoldgicos para personas con dificultades en el proceso de ela-
boracién del duelo. Actualmente, dicha autora ha coordinado, junto con otros
psicélogos espafioles, la guia clinica Atencion al duelo en cuidados paliativos,
a la vez que ha presentado un protocolo de actuacién bajo el auspicio de la
SECPAL.'>1®

Javier Barbero fue uno de los primeros psicélogos en atender a enfermos de
sida en los afios noventa, y actualmente, desde el Hospital General Universitario
Gregorio Maraidn de Madrid, es uno de los principales especialistas en el abor-
daje de los aspectos espirituales de los enfermos y sus familiares.

La publicacion del manual /ntervencién emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos,” en 2003, representd un hito importante en la psicologia
de los CP. Esta obra presenta de forma estructurada, clara y con rigor cientifico
protocolos de intervencion psicosocial dirigidos a todos los miembros inte-
grantes del equipo asistencial multidisciplinario, en especial a los psicdélogos,
para que realicen una intervencion especifica.

12. Limonero, J. T. Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muer-
te. Tesis doctoral. Bellaterra, Barcelona: Universidad Auténoma de Barcelona, 1994.

13 Barreto, M. P.; Fombuena, M.; Rebeca Diego, R.; Galiana, L.; Oliver, A.; Benito, E. «Bienestar
emocional y espiritualidad al final de la vida». Med Paliat 2013.

14. Lacasta, M. A. Tratamiento psicoldgico del duelo con dificultades: Evaluacion de un programa
de intervencién grupal. Tesis doctoral. Universidad Complutense de Madrid, 2008.

15. Lacasta Reverte, M. A.; Sanz Llorente, B.; Soler, C.; Yelamos, C.; De Quadras, S.; Gandara, A.
Atencién al duelo en cuidados paliativos. Guia clinica. Madrid: Sociedad Espafola de Cuidados
Paliativos, en prensa.

16. Lacasta Reverte, M. A.; De Quadras, S.; Garcia-Garcia, J. A.; Soler, M. C. Protocolo de atencién
a las personas en duelo en cuidados paliativos. Recomendaciones SECPAL. Madrid: Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos, en prensa.

17. Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. 4.2 ed. Barcelona: Ariel, 2003.
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Desde la década de los aflos ochenta, Silvia Viel, en el Hospital Residen-
cia Sant Camil de Sant Pere de Ribes (Barcelona), viene ejerciendo una doble
labor, asistencial y docente, divulgando los principios psicoldgicos y de aten-
cion de los CP.

Queremos igualmente destacar a dos figuras clave del Instituto Catalan de
Oncologia (ICO): Jorge Maté y Francisco Gil. El primero, por profundizar en
el sufrimiento de los pacientes al final de la vida,’® y el segundo, por aportar
rigurosidad cientifica a la figura del psicélogo y divulgar su labor asistencial y
de investigacion.’ De hecho, desde esta institucion su aportacién mas reciente
consiste en la elaboracion de un modelo integral de atencién en CP?° donde
se abordan las necesidades bdasicas y esenciales de los pacientes que sufren
enfermedades avanzadas progresivas o se encuentran al final de la vida, siendo
la atencioén por los aspectos emocionales uno de sus elementos fundamentales.

Estrella Fernandez desde La Rioja, Luis Amurrio en Guipuzcoa y Pilar Agui-
ran desde Zaragoza son otros de los psicélogos pioneros en nuestro pais que
con su trabajo, dedicaciéon y compromiso han ido consolidando la labor de los
psicélogos en el campo de los CP.

La participacion de los profesionales de la psicologia en CP se ve reflejada
en numerosas aportaciones y presentaciones cientificas realizadas en con-
gresos especificos de este dmbito, como pueden ser los organizados por la
SECPAL o la SCBCP, ya desde sus inicios en 1992, otros internacionales como
los de la EAPC, asi como congresos afines como los de la Sociedad Espafola
de Psicooncologia (SEPO), por ejemplo.

Por otra parte, son numerosos los trabajos publicados por psicélogos en la
revista oficial de la SECPAL, Medicina Paliativa, y en otras revistas nacionales
e internacionales de gran prestigio, tales como The Lancet, Psycho-oncology,
Journal of Palliative Medicine, Journal of Palliative Care, Palliative Medicine, Jour-
nal of Pain and Symptom Management, American Journal of Hospice and Pal-
liative Medicine, Supportive Care in Cancer, Medicina Clinica, Gaceta Sanitaria y
Psicooncologia, entre otras.

18. Maté, J. Sufrimiento en pacientes oncoldgicos al final de la vida: revision del sufrimiento, pro-
puesta de evaluacién y de atencién al final de la vida. Tesis doctoral. Universidad Autéonoma de
Barcelona, 2014.

19. Gil, F. (ed.). Counselling y psicoterapia en cancer. Barcelona: Elsevier, 2014.

20. Maté Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu Zamora,
N.; Limonero Garcia, J. T.; Trelis Navarro, J.; Serrano Bermudez, G.; Gémez-Batiste, X. «The
Institut Catala d’Oncologia (ICO). Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive
framework to address essential needs of patients with advanced cancer». J Palliat Care 2013;
29(4):237-243.
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3.3. Nuestra realidad

Ha pasado mas de una década desde la primera reunidn nacional de psicélogos
de CP celebrada en Barcelona en el afio 2001,?' donde se discutid el papel de
estos profesionales en el citado dmbito sanitario. Aspectos como su situacion
contractual, su dedicacién semanal, la tipologia de pacientes que asistian, la
formacion recibida o las principales necesidades para mejorar su formacién
eran cuestiones que generaban interés y preocupacioén en buena parte de los
mas de 100 psicélogos que asistieron a ese primer encuentro.

Por fortuna, hoy en dia no se discute la figura del psicélogo en las unidades
de CP, sino todo lo contrario; su labor profesional es muy valorada por los pro-
pios equipos y, lo que es mas importante, por enfermos, familiares y allegados.
Este reconocimiento queda patente en el hecho de que un buen nimero de
psicologos forman parte de las unidades de CP, y mas recientemente, desde
la implementacion inicial de los equipos de asistencia psicosocial (EAPS) de la
Obra Social ”la Caixa”, estos complementan la atencidon de los equipos de CP
realizando un trabajo integral sobre los enfermos y sus familias a lo largo de la
geografia espafola. Queremos destacar que esta incorporacion de los psicdlo-
gos en los equipos de asistencia ha sido posible gracias al impulso del doctor
Xavier Gomez-Batiste y de una instituciéon como la Obra Social ”la Caixa”.

No obstante, aunque el desarrollo de los CP ha alcanzado su mayoria de
edad, su implementacién no esta distribuida por igual a lo largo de la geografia
espafnola,?? lo mismo que la incorporacidn de los psicdélogos en dichos servi-
cios.?® A este respecto hay que sefalar la paradoja existente que se produce
en buena parte de los equipos de atencién domiciliaria de CP, que carecen de
la figura del psicélogo como miembro basico de los mismos, limitando para
muchos pacientes, familias y allegados una intervencidon especializada que
redundaria en la mejora de su bienestar y en el alivio del sufrimiento. En este
sentido, suscribimos las palabras de Barbero al indicar que en CP la experiencia
del sufrimiento es permanente y afecta tanto a los pacientes como al entorno
familiar y a los profesionales sanitarios.??

21. Lacasta, M. A. «l Encuentro de Psicélogos de Cuidados Paliativos». Med Paliat 2001;8(4):198-
201.

22. Centeno, C.; Arnillas, P.; Hernansanz, S.; Flores, L. A.; Gédmez, M.; Lopez-Lara, F. «The reality of
palliative care in Spainx». Palliat Med 2000;14(5):387-394.

23. Barbero, J.«Psicélogosencuidadospaliativos:lasinrazéndeunolvido».Psicooncologia2008;5(1):
179-191.
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3.4. Formacion e investigacion:
se hace camino al andar...

Aungue la formacion psicoldgica proporcionada por nuestras universidades
es en general aceptable y de calidad, no resulta suficiente para trabajar en
un ambito tan especifico como el de los CP. Los psicdlogos, como cualquier
profesional de este dmbito, necesitan una formacién y unas competencias
especificas, tal y como se pone de manifiesto en distintas recomendaciones
curriculares.® 924 Por ello, se requiere una formacion de posgrado especifica,
recomendandose ampliarla mediante masteres especificos de CP donde se
conjuguen teoria, practica y una buena supervisidon o tutorizacion de la praxis
profesional.

La investigacion psicosocial en CP, junto con la atencidn a los enfermos en
fase terminal y a sus familiares, es una necesidad y un objetivo que no deben
ser descuidados. En este sentido, dicha investigacion debe demostrar, entre
otros aspectos, que la asistencia paliativa es eficiente en relaciéon con su obje-
tivo primordial: proporcionar el mayor bienestar posible a los enfermos y sus
familias a través de una asistencia multidisciplinaria que no olvide al equipo
asistencial.”®

Conocer las reacciones emocionales de los enfermos y cuidadores, su
grado o nivel de malestar o de sufrimiento, o qué aspectos pueden facilitar o
dificultar una muerte digna y un buen proceso de duelo posterior, asi como
cudles son las mejores herramientas de evaluacion y qué estrategias o tera-
pias psicoldgicas son mas eficaces, son objetivos que deben guiar las inves-
tigaciones psicoldgicas en este dmbito; investigaciones que en los ultimos
anos han ido en aumento, a pesar de la dificultad inherente de investigar en
aspectos emocionales.

Por ultimo, en el ambito de la investigacién gqueremos destacar la figura
del profesor Ramon Bayés de la Universidad Auténoma de Barcelona, psico-
logo pionero en muchos aspectos en nuestro pais, en especial por la sensibi-
lidad mostrada hacia personas con enfermedades avanzadas o al final de la
vida. Sus aportaciones son numerosas. Asi, por ejemplo, ha dirigido un gran
numero de investigaciones y tesis doctorales, ha realizado importantes reco-
mendaciones relacionadas con la investigacion, ha contribuido a la elabora-
cion de distintas escalas de evaluacion del malestar emocional del enfermo?®

24. Junger, S.; Payne, S. «Guidance on postgraduate education for psychologists involved in pallia-
tive care». European J Palliat Care 2011;18(5):238-252.

25. Limonero, J. T.; Mateo, D.; Maté-Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Bayés, R.; Bernaus, M,;
Casas, C.; Lépez, M,; Sirgo, A.; Viel, S. «Evaluacién de las propiedades psicométricas del cues-
tionario de Detecciéon de Malestar Emocional (DME) en pacientes oncoldégicos». Gac Sanit
2012;26:145-152.
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y del sufrimiento, 2627 y ha propuesto, junto con otros psicdlogos antes men-
cionados, un modelo de atencién paliativa integral.?® Ademas de todas sus
aportaciones, Bayés ha sido y es un referente en cdmo hay que investigar
y cudles son las preguntas que deben plantearse. Por todo ello, desde este
breve capitulo quiero agradecer a Ramon sus aportaciones y ensefianzas.

Somos conscientes de que nos dejamos en el camino a un gran nimero de
psicologos y psicédlogas que contribuyen y han contribuido notablemente al
desarrollo de la psicologia en CP. A todos ellos, gracias por su labor.
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Cap. 4

Fundamentos
antropologicos, éticos
y relacionales de la
Intervencion psicoldgica
en cuidados paliativos

Javier Barbero Gutiérrez

Introduccion

La intervencidon psicoldgica con pacientes y familiares en cuidados paliativos
(CP) no es una cuestién Unicamente técnica. Detrads se esconde, al menos,
una determinada concepcidn del ser humano que sufre y del ser humano que
cuida, que pueden o no ser las mismas. También implica unos determinados
valores, que se expresan en el propio vinculo que desarrollamos. Es decir, una
antropologia y una axiologia que se operativizan en un modelo concreto de
relacién clinica. Esto no se puede obviar. No hay decisién técnica que no con-
lleve, como minimo, una visién de quién y qué es fundamentalmente aquella
persona que tenemos delante y de los valores que hay en juego o en conflicto.

Un simple ejemplo. Para un profesional de la psicologia, la persona con
enfermedad avanzada puede ser basicamente alguien con una sintomatologia
fundamentalmente ansiosa o depresiva a quien tiene que aliviar esos males-
tares, porque esa es su responsabilidad. O puede concebir al familiar como
alguien a quien tiene que dar apoyo para que cumpla con sus obligaciones de
cuidado o para ayudarle a prevenir un duelo complicado. Son perspectivas muy
habituales. En la primera, no se tiene en cuenta la normalidad de determinados
sintomas y el derecho a integrarlos de forma compatible en experiencias como
la esperanza; en la segunda, nos podemos olvidar de que el familiar también es
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una persona con derechos, incluido, aungque sea excepcional, el de decidir no
cuidar cuando los vinculos previos, pongamos el caso, han tenido que ver con
la recepcién de un maltrato sistematico.

4.1. Fundamentos antropoldgicos

Las palabras no son asépticas. Son significantes cargados de significados, vy, es
mas, no solo nombran la realidad, sino que también la construyen. En nuestro
medio, utilizamos con frecuencia los términos paciente y enfermo. Este ultimo,
enfermo, proviene de in-firme, poco consistente, sin la suficiente firmeza para
sostenerse. Por lo tanto, en el otro lado de la relacidon necesita de alguien, el
profesional, que lo sostenga, que lo arrope, que no permita que se caiga o
se rompa. Mucho mas, ademas, si se encuentra al final de su vida bioldgica.
El enfermo es la encarnacién y la expresion de la debilidad, y el profesional,
de la fortaleza. El problema esta en considerar la debilidad como base de la
sumision, y la fortaleza como fundamento del poder, porque entonces ya no
estamos hablando tanto de una descripcidn de realidad vital, como de un tipo
de vinculo.

La antropologia que se halla en la base de la persona del profesional tam-
bién estd muy mediatizada por su rol. Se le exige estar técnicamente muy
preparado, y debe contar con las herramientas, desde su fortaleza técnica y
psiquica, para sostener. Se le supone capacidad para gestionar la angustia que
puede producir el encuentro clinico ante situaciones tan limite. Es su respon-
sabilidad, y sus limitaciones o dificultades pasan al mundo de lo privado, que
es donde pueden ser expresadas y articuladas. Existe un indicador muy clave.
Muy pocos equipos poseen estructuras formales' y sistematicas en las que los
profesionales puedan expresar explicitamente el malestar o la dificultad en el
acompafnamiento de pacientes concretos. Como si eso no existiera o no pudiera
ser integrado en el funcionamiento como equipo. Dicho de otro modo, existen
pocas herramientas para ayudar a los pacientes a desarrollar sus capacidades,
asi como limitados procedimientos para facilitar a los profesionales la gestidn
de sus dificultades.

4.1.1. La experiencia de fragilidad

Desde mi punto de vista, existe un punto de conexién muy interesante que es
la experiencia de fragilidad, elemento de radical humanidad y que pertenece,
por lo tanto, a la experiencia del paciente y del profesional. El ser humano es
profundamente fragil. Probablemente, una de las especies que nace con mayor
desvalimiento. Un recién nacido solo milagrosamente sobreviviria en un parque

1. Barbero, J.; Ferndndez-Herreruela, P.; Garcia-Llana, H.; Mayoral-Pulido, O.; Jiménez-Yuste, V.
«Valoracién de la eficacia percibida de la dindmica grupal “¢Qué tal?” para el autocuidado y
aprendizaje mutuo en un equipo asistencial». Psicooncologia 2013;10(2-3):353-363.
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abandonado, en invierno, mientras que un cachorro tendria posiblemente mas
elementos para la supervivencia. éY qué hace la comunidad familiar y social
frente a esa naturaleza profundamente fragil? La cultiva. Es decir, la cultura
gestiona la natura y le va poniendo medicinas, pediatras, calefaccion, escuela,
afecto, ropajes, universidad, etc.; es decir, lo que hace el proceso de socializa-
cidon es proponer ropas de personaje que escondan y protejan la fragilidad de
la persona.

¢Qué ocurre cuando llega la enfermedad, con su pérdida de peso —iya
no te valen los trajes!—, de estatus profesional, de autonomia funcional, etc.?
Pues que el personaje ya no sirve, y acaba manifestdndose la propia fragilidad,
la que nos pertenece, la que forma parte de nuestra propia identidad, de nues-
tra naturaleza humana.

iPero qué es eso de la fragilidad? Vayamos por partes. Equivocamente, a
nuestro entender se identifica con debilidad, y no creemos que sea correcto.
Es mas, se puede ser fragil y fuerte a la vez. Todos hemos conocido a personas
enfermas al final de su vida, enormemente fragiles, es decir, expuestas a cual-
quier vaivén que ocurra —de cualquier tipo— vy, a la par, con una importante
fortaleza, bien sea cognitiva, emocional, espiritual o de otro tipo. El anténimo
de debilidad es fortaleza, iy el antonimo de fragilidad?

Los geriatras suelen definir la fragilidad como la pérdida de adaptabilidad,;
es decir, se es mas sensible a los acontecimientos y a los cambios, y se tiene una
menor capacidad de reaccion a los mismos. Creo que tienen parte de razoén, al
menos en la primera parte del silogismo. Esto es, se da un aumento de la sensi-
bilidad; una persona fragil estd mucho mas sensible y, por lo tanto, mucho mas
expuesta a lo que llegue del entorno. Entonces, la persona no esta blindada,
no tiene un muro de proteccién, es capaz de percibir lo que viene de fuera,
sea amable o sea amenazante. Una persona fragil es mas sensible al descenso
brusco de la temperatura, pero también a la caricia no esperada y vivida como
propuesta de alivio.

cQuién puede sostener desde esta perspectiva que la fragilidad es siem-
pre negativa o amenazante? Tampoco digo que sea necesariamente positiva o
estimulante. Simplemente, afirmo que es radicalmente humana vy, por lo tanto,
como todo lo radicalmente humano, una oportunidad para crecer, porque nos
permite estar conectados y afectados por lo que nos rodea, aunque también
suponga una posibilidad de ser destruido, en funcién de la valencia de lo que
nos llegue. De hecho, el anténimo de fragil, desde esta perspectiva, seria insen-
sible, es decir, cerrado a la sorpresa, a la novedad, a la vida, anclado en un
muro falsamente protector. Hay pacientes que huyen de su fragilidad negando
desadaptativamente su deterioro o responsabilizando del mismo a los demas,
vy hay profesionales que lo hacen promoviendo distancias despersonalizantes o
poniéndose una coraza y vinculdandose mas al hemograma o a los marcadores
tumorales que a la realidad de la persona gque tienen enfrente, tan repleta de
miserias como de grandezas.
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4.1.2. La experiencia de sufrimiento

Esa experiencia universal de sufrimiento atraviesa toda la condicidn humana, y
mas en los escenarios de presencia de la enfermedad. Por lo tanto, no puede
existir intervencién paliativa efectiva sin considerar a fondo dicha experien-
cia. La cuestion es ver cdmo podemos descomponerla en distintas variables
para intervenir en ellas, pues posiblemente existan tantas definiciones de sufri-
miento como personas, precisamente por su caracter profundamente subje-
tivo. Lo que hace sufrir a una persona es posible que a mi no me provoque el
mismo sentimiento, lo cual nos exige estar atentos a esa parte comun que nos
ayudaria a intervenir de forma efectiva y eficiente.

Del sufrimiento, sabemos que no es igual a dolor, que nos lo encontramos
diariamente en nuestro trabajo, que a veces se presenta como algo «intan-
gible», que va mas alla de un estado emocional negativo (no todo malestar
supone sufrimiento), que es una experiencia filtrada por la razdn (elemento
cognitivo) y que, al menos, podemos diferenciarlo en dos categorias:

a) La experiencia de sufrimiento como problema, el sufrimiento evitable.

b) La experiencia de sufrimiento como misterio, como condicién existencial,
los ejes que atraviesan al hombre como Homo patiens.

Si nos centramos en la experiencia del sufrimiento como problema a resolver,
podriamos decir, siguiendo a Arranz et al.,2 que una persona sufre cuando acon-
tece algo que percibe como una amenaza importante para su integridad (per-
sonal-biografica y/u organica-bioldgica) vy, al mismo tiempo, cree que carece
de recursos para hacerle frente. Es decir, un balance. Aqui ya surgen algunas
claves antropoldgicas. Para modular ese sufrimiento, necesitamos trabajar las
amenazas, pero también los recursos, las capacidades, todo ello integrado en
un estado emocional concreto y en un contexto determinado. Ademas, este
modelo nos permite intervenir en las distintas variables que lo componen:

1. La reduccion o desaparicion de la estimulacidn psicosocial desagradable
(aislamiento social, etc.).

2. La reduccidén o desaparicién de la estimulaciéon biolégica desagradable
(dolor persistente, etc.), que interacciona con la estimulacién anterior.

3. La disminucion de la percepcidn de amenaza, por ejemplo mediante una
buena reestructuracion cognitiva acerca del realismo de la misma, etc.

El incremento del sentimiento de controlabilidad frente al de indefension.

5. El uso de estrategias para reducir el estado de dnimo ansioso mediante
medicacion, visualizacidn, relajacion rapida y diferencial, etc.

6. El fomento de un contexto mas agradablemente estimulante, mas variado,
menos depresdgeno.

2. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2005.
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Pero ademas, como deciamos, existe una experiencia como condicidn existen-
cial, como misterio, por la experiencia que arranca desde nuestra /iminaridad.
Este arcaismo nos pone en conexidn con dos realidades del ser humano, mucho
mas intensas en los momentos de enfermedad: vivir limitado y vivir al limite. Es
decir, limite como carencia, déficit, contingencia, pequefiez, como limitacion,
y, a la par, limite como frontera, como precipicio, como condicién de posibili-
dad de salto trascendental mas alla de lo conocido y controlado. El sufrimiento
nos vomita y recuerda la condicién limitada del ser humano, pero también nos
sitya en el limite, en la frontera, tanto en el ambito existencial, mental, moral y
religioso como social y politico. Las situaciones de /iminaridad estan a medio
camino entre lo racional y lo irracional, lo profano y lo sagrado, la vida y la
muerte, son zonas tensas y conflictivas.

Con esta experiencia de sufrimiento no podremos resolver problemas, tener
respuestas contundentes o describir en qué consiste el sentido. Pero si seremos
capaces de acompafar a las personas, generar procesos de busgueda para no
huir de las preguntas y provocar apuestas por deconstruir el sinsentido.

Con esa experiencia de sufrimiento no evitable podremos, al menos, aco-
gerla, ayudar a identificarla y ponerle nombre, y, por ultimo, confrontar la acti-
tud de fondo si la actual bloquea o destruye.

Por acoger el sufrimiento no evitable entiendo la capacidad de escucharlo
con energia empatica, sin racionalizaciones, frases hechas, consejos no pedi-
dos, sin huida; entiendo también la capacidad de sostenerlo, dejando espacios
para fluir o vomitar la dura experiencia, y, por ultimo, entiendo la necesidad de
validar el derecho a expresarlo.

Por ayudar a identificar el sufrimiento no evitable, a poner nombre a esa
experiencia, entiendo crear facilitadores que ayuden a conocer qué dice de la
situacion de la persona enferma, sea vacio, desesperacion, sinsentido, espe-
ranza..., lo que fuere. Pero también, a describir qué dice de la persona, en clave
de honestidad, humanidad, energia desde la protesta, dignidad, etc.

Y, por ultimo, confrontar la actitud, si es desadaptativa, supone aproximar
al paciente al tipo de afrontamiento central que mantiene, sea de resigna-
cion-desconexion, lucha, aceptacion, entrega, etc., resaltando la importancia
de observar su pertinencia, para que le ayude a vivir segun sus objetivos y
valores.

Ofrecer CP y no centrarnos en la intervencién con, y el acompafamiento de,
la experiencia de sufrimiento —y no tanto de la patologia— supone una pro-
funda deshumanizacion, es decir, huir radicalmente de esa condicidén humana.

Lo que estamos diciendo es congruente con el modelo antropoldgico (y de
relaciéon) que proponemos. Nos referimos al del sanador herido.?

3. Nowen, H. E/ sanador herido. Madrid: PPC, 2005.
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4.1.3. La persona como sanador herido

Situemos a los dos interlocutores. Los pacientes y nosotros, los profesionales.
Habitualmente, de los pacientes conocemos fundamentalmente sus dificulta-
des, sus problemas, sus signos y sintomas, es decir, todo aquello que los des-
cribe en sus heridas. Basta con leer cualquier informe clinico o de derivacion.
Todos los protocolos de evaluacion focalizan la atencién en la parte oscura de
la realidad. En la universidad no se nos forma para detectar capacidades, recur-
sos, potencialidades, etc. Esa parte es la que ponemos nosotros, los profesio-
nales, desde nuestra formacion, experiencia y buena voluntad. Ellos ponen las
heridas, y nosotros, las capacidades sanadoras. Este enfoque se encuentra en
la base del modelo paternalista, enormemente beneficentista. Tiene una légica
tan potente como perversa. Al in-firme, definido por sus limitaciones y caren-
cias, nosotros debemos protegerlo con nuestras capacidades. Como es ldgico,
él no puede definir qué es lo que le conviene, pues su problematica y la angus-
tia que lo acompana le nublan la vista. Somos nosotros, junto a sus familiares,
en todo caso, los que tendremos que definir qué es lo que realmente precisa. Mi
responsabilidad de ser beneficente, mi preparaciéon y mi buena voluntad garan-
tizan mucho mejor un buen resultado. Es mas, si se pone en duda mi criterio,
posiblemente me defenderé no permitiendo que se ponga en cuestion ni mi
preparacion, ni mi experiencia, ni mi magnifica buena voluntad.

Es llamativa la carta de presentaciéon de ambos interlocutores. De los pacien-
tes, el informe clinico, con todos sus signos y sintomas. De los profesionales, su
uniforme profesional, su denominacién como doctor —lo sea o no lo sea— y los
titulos colgados en la pared. Y la justificacion, la conocemos: para dar seguri-
dad al paciente, que llega in-firme.

Desde el modelo del sanador herido, entendemos que la concepcién antro-
poldgica es mucho mas integral.

Los pacientes aportan a la relacion terapéutica, obviamente, sus heridas:
enfermedad de base, recidivas, incertidumbre, angustia, familia descolocada,
multitud de pérdidas y un largo etcétera. Pero también nos aportan sus capaci-
dades sanadoras, sus recursos, sus potencialidades. Es decir, el apoyo familiar,
estrategias de afrontamiento mas o menos potentes, su formacioén, sus redes
sociales, su espiritualidad, su historia biografica y también un largo etcétera.

dQué aportan los profesionales? Sus estudios, sean o no universitarios, su
salud, su carrera profesional, su experiencia, su buena voluntad, su estructura
familiar, sus espacios afectivos... y un largo etcétera. Pero, a la par, también
sus miedos, sus inseguridades, su historia de pérdidas, sus frustraciones, su
precariedad en el empleo, su fatiga por compasion o su burnout (sindrome de
desgaste profesional)... y otro largo etcétera.

Muy probablemente, la proporcién de heridas y capacidades de cada uno
sea muy distinta. Los pacientes quizd tengan la parte herida muy despropor-
cionada, sus recursos escondidos o bloqueados, y un balance de riesgo; por
otra parte, los profesionales es muy posible que tengan la parte herida sufi-
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cientemente controlada o inactivada. En cualquier caso, ambos son sanadores
heridos y ambos aportan —les guste o no— esa totalidad al encuentro clinico.

En definitiva, las premisas de las que parte este modelo son las siguientes:

1. Los dos tenemos heridas, algunas comunes, otras distintas, unas quizd mas
visibles e intensas que otras.

2. Los dos disponemos de recursos, de potencialidades, de capacidad de
sanhacion, aunque, por distintas razones, algunas estdn muy desarrolladas y
otras secuestradas.

3. Seinvita a reconocer las propias dificultades y no proyectarlas en el otro.

4. No se niegan las heridas del otro, pero tampoco se dejan de confrontar sus
capacidades.

Hay otro dato que es central. En ambos casos aparecen emociones, se tenga
mayor o menor conciencia de las mismas, y todas ellas deben ser gestionadas.
Es decir, conviene identificar las claves para la autorregulacion y para el apoyo
emocional. Nos solemos relacionar mas desde lo cognitivo, para alcanzar un
acuerdo en el proceso de toma de decisiones, y se deja muy poco espacio para
el dmbito emocional, como si calificdramos las emociones de buenas o malas y,
por lo tanto, unas tuvieran que ser promovidas, y otras, evitadas.

4.2. Fundamento ético: cuidar es reconocer
en el otro su dignidad y su diferencia

El entorno cercano a la muerte, con tantas emociones movilizadas y tan inten-
sas, y con tanta experiencia de desvalimiento, supone la aparicion de escena-
rios dificiles donde la fragilidad de los pacientes, mas desnuda, los puede llevar
a padecer una utilizacion del poder claramente ilegitima. Desde encontrarse
con personas que quieren decidir por ellos, por miedo a sentarse y hablar sobre
lo que realmente estd ocurriendo, hasta experimentar el miedo de quedarse sin
apoyos al perder las fuerzas.

La intervencion de los psicologos y de los demas profesionales de CP debe
ser garante del respeto a la persona y a sus valores. Garante, no porque los
pacientes dejen de ser personas moralmente autdbnomas para guiar su propia
vida, sino porque las condiciones de vulnerabilidad exigen recursos de apoyo
ante la amenaza.

Entendemos que cuidar,* desde la perspectiva ética, es reconocer en el otro
su dignidad y su diferencia. Quizd convenga analizar someramente qué signi-
fica esta afirmacion.

4. Barbero, J. «La ética del cuidado». En: Gafo, J; Amor, J. R. (ed.). Deficiencia mental y final de la
vida. Madrid: Universidad Pontificia Comillas, 1999, p. 125-159.
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«Reconocer en...»

a)

b)

c)

a)

e)
)

«...

Reconocer significa acoger algo que ya existe. La dignidad vy la diferencia
del ser humano le pertenecen como algo consustancial a él. Cuidar es reco-
nocer porque, desafortunadamente, el sistema y sus desatinos tienden a
ocultar, e incluso a contraponer, lo que deberia ser evidente. La dignidad
es real, pero no evidente para muchos seres humanos en condiciones de
vulnerabilidad y enfermedad.

Reconocer, en este sentido, conlleva una postura activa y creativa que no
puede gquedarse solo en la afirmacidn, sino que debe pasar a la accién,
accidn que en no pocas ocasiones acaba siendo ardua y penosa. Recono-
cimiento es anuncio, pero también denuncia de las situaciones que pueden
provocar condiciones indignas de ser vividas por el ser humano.

La tarea de reconocer se concreta también en el doble y paraddjico movi-
miento de nombrar y dar la palabra al otro para que nombre. Nombrar,
porqgue, ante el constante aluvion de palabras y de imagenes, puede dar la
impresion de que lo que no se nombra no existe. Lo inefable parece conver-
tirse en lo inexistente. Y esto es radicalmente falso y perverso. Dar al otro la
palabra —la suya, la que le pertenece— no es una cesidén, sino un «reconoci-
miento» del valor de lo propio de cada uno y de su papel como interlocutor
valido en condiciones de simetria. Obviamente, el reconocimiento no se da
Unicamente desde la palabra, sino también desde la presencia, la escucha
activa y la toma de postura explicita por el que sufre.

Reconocimiento como dindmica que se enfrenta a la perversidn sustancial
de la indiferencia. Elie Wiesel® afirma: «Ser indiferentes, por el motivo que
sea, es negar no solo la validez, sino también la belleza de la existencia. Trai-
ciona y eres hombre; tortura a tu proéjimo y también eres hombre. El mal es
humano, la debilidad es humana, la indiferencia no lo es».

Para reconocer, hay gue escuchar. Necesario didlogo del Homo loquens.

Reconocer, expresar reconocimiento, también es admirar; reconocer no
solo es considerar, sino también tomar en consideraciéon; no solo es descri-
bir, sino también valorar.

el otro...»

El otro no es solo el préjimo-préximo, sino todo ser humano, porque nada de
lo humano nos puede ser ajeno. Lo que une a las personas no es necesaria-
mente el contacto cotidiano o la interaccidn directa, sino su pertenencia a la
humanidad. De ahi que la dindmica del cuidado tenga que ser profundamente
justa. Por ejemplo, cuidar desde la cercania no significa cuidar de modo dis-
criminatorio, sino tratar de cuidar a todas las personas desde el mismo temple

5.

Wiesel, E. La ciudad de la fortuna. Barcelona: Emecé, 1992.
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animico. Ello exige la superacidon de prejuicios y el reconocimiento universal®
de la persona del doliente como mi prdjimo. Para Kierkegaard, «prdjimo es la
igualdad de todos». El projimo no es la persona amada, para quien tu reservas
una predileccidn apasionada, ni siquiera es agquel que pertenece a tu grupo de
iguales. El préjimo es cada persona, ya que, si se hacen discriminaciones, deja
de ser tu proéjimo.

Esta vision del otro como cualquiera de los seres pertenecientes a la espe-
cie humana tiene correlacién con la clasica comprension de las profesiones
(Parsons), en contraposiciéon a los oficios. Para Parsons, los signos definitorios
de las profesiones son la especificidad funcional, la orientacidn hacia la colec-
tividad, la neutralidad afectiva y el universalismo. La obligacion de cuidar para
los profesionales no tiene que ver, por lo tanto, con el vinculo afectivo previo
o actual, ni con intereses particulares de ningun tipo. Las profesiones, en su
concepcioén clasica, no comparten acepcion de personas.

Ahora bien, el hecho de que haya que cuidar a todos y a todos «como igua-
les» —en cuanto portadores de la condicidn humana— no significa que se tenga
que tratar a todos «por igual». Parece la mejor forma de ser injustos, porque
las necesidades son diferenciadas y también los recursos. En todo caso, como
luego veremos, cuanto mayor vulnerabilidad, mayor exigibilidad de respuesta
desde los cuidados. El cuidado del otro no se guia por el criterio de proximidad
—otro como proéjimo-préximo—, sino, en todo caso, por los criterios comple-
mentarios de universalidad y vulnerabilidad.

«...su dignidad...»

Es algo que le pertenece; por eso se lo reconoce. La dignidad no es algo que se
tiene, como un elemento cuantificable, sino que es algo que se predica del ser.
Radica en su ser y no en su obrar. El ser humano puede actuar de forma indigna
y, a pesar de ello, tiene una dignidad ontoldgica que se refiere a su ser. Digni-
dad que nace por el hecho de ser persona; dignidad que, por lo tanto, asume la
fragilidad consustancial al ser humano y que, desde ahi, permite afirmar que
la fragilidad no le priva de la dignidad, sino que, en todo caso, la visibiliza.

Sin embargo, el concepto de dignidad es de los mas complejos desde el
punto de vista filoséfico.” Para la filosofia platdnica, la persona humana tiene
dignidad porque es un ser dotado de /ogos, es decir, con capacidad para pen-
sar, dialogar y aproximarse a la verdad de las ideas. Para la filosofia teocéntrica
medieval, la dignitas de la persona humana esta justificada por su condicidon de
creatura hecha a imagen de Dios. Para la filosofia renacentista (con Pico della
Mirandola como maximo exponente), la persona se concibe como un ser maxi-
mamente digno por sus capacidades infinitas de desarrollo tanto intelectual
como afectivo... De una forma ya mas sistematica, se suelen hacer algunas pre-

6. Torralba, F. Antropologia del cuidar. Barcelona: Fundacion MAPFRE Medicina / Institut Borja de
Bioeética, 1998.

7. Torralba, F. «Morir dignamente». Bioética i Debat 1998;3(12):1-6.
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cisiones terminoldgicas. Al hablar de dignidad ontolégica —a la que nos refe-
riamos en el primer parrafo de este apartado—, se dice que la persona humana
tiene dignidad sublime por el solo hecho de ser persona humana, o sea, a causa
de su ser. Dignidad que es absoluta, pues no depende de su hacer, sino de
su ser. Al referirnos a la dignidad ética queremos decir que el ser humano ha
de ser tratado como un fin en si mismo, y nunca meramente como un medio;
por lo tanto, no puede ser instrumentalizado. Para otros, lo importante es la
dignidad volitiva: la persona humana es digna precisamente porgue es un ser
libre, y su dignidad se vulnera cuando se vulnera la libertad. Es en el ejercicio
de la libertad donde el ser humano revela su dignidad. La libertad tiene que
ser respetada siempre, incluso en el caso de que comporte la aniquilaciéon del
individuo. Desde esta vision, existe el riesgo de considerar que, si la libertad
fuese la raiz de la dignidad, los individuos actualmente incapaces de ejercer,
en condiciones normales, su libertad, perderian también su dignidad, lo cual
tendria consecuencias nefastas.

En el dmbito al que nos referimos (la obligacién moral de cuidar), probable-
mente reconocer la dignidad puede traducirse como respetar el ser-persona de
los pacientes —humanizar su realidad—, considerarlos como un fin en si mismo
y nunca solo como un medio, y maximizar en lo posible la capacidad de elegir y
decidir por si mismo de la persona en condiciones de precariedad y vulnerabi-
lidad.

«...y su diferencia»

Al reconocer lo comun de todo ser humano (su ser persona), estamos recono-
ciendo su dignidad; pero dejariamos de reconocerla si no fuéramos capaces de
acoger su diferencia. No hay un ser humano igual a otro. Ni en sus necesidades,
ni en sus capacidades y posibilidades. Cuidar sera también, por lo tanto, cono-
cer, aceptar, integrar, expresar y defender la diferencia. En un mundo formal-
mente heterogéneo, pero con tendencia a la uniformidad de normas, usos vy
costumbres, cada dia es mas dificil acoger la diferencia, especialmente aquella
que percibimos como muy disonante de nuestro patréon actual de conducta.
Cuidar desde la acogida de la diferencia es personalizar los cuidados, huir del
«café para todos», del autoritarismo del protocolo. En definitiva, acompanar al
otro en el camino unico y distinto de su propia biografia.

4.3. Fundamentos relacionales:
la relacion clinica

Desde esta perspectiva, sugerimos un desarrollo de la relacidn clinica desde
dos enfoques. El primero, a partir de este mismo modelo del sanador herido. El
segundo, a partir de la propuesta del modelo deliberativo basada en las apor-
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taciones de Ezequiel y Linda Emanuel.® En definitiva, ¢ccodmo y desde dénde me
vinculo con los pacientes y con la familia?

4.3.1. El modelo vincular del sanador herido
Partimos de la siguiente tesis:

1. No es posible acoger la fragilidad y ayudar a curar las heridas de los demas
sin haber acogido antes y cuidado nuestras propias heridas, nuestra propia
vulnerabilidad.

2. A partir del reconocimiento y la integracidén de las propias heridas, seremos
mas capaces de conocer, comprender y acompanar el proceso de curacion
de las heridas del otro. Nuestra propia fragilidad se convierte asi en un mag-
nifico recurso.

3. Si somos capaces de ayudar a la persona a descubrir y potenciar sus pro-
pios recursos, sin por ello negar sus heridas, estaremos logrando que sea la
auténtica protagonista del cambio, apoyando asi su autonomia, disminu-
yendo su dependencia y reconociéndole la profunda dignidad que posee
como ser humano. Todo ello serd también de una enorme riqueza para
nosotros.

Trabajar desde este modelo nos exige, inevitablemente, desarrollar un determi-
nado itinerario personal. La insistencia, en este sentido, tiene una fundamenta-
cion muy simple: el riesgo de huida de la experiencia de sufrimiento del otro es
muy alto, en escenarios tan amenazantes y limites como son los de la cercania
de la muerte. Este recorrido facilitara la consolidacidon de nuestra posicién de
ayuda, paraddjicamente, a partir del reconocimiento de nuestra vulnerabilidad.
Veamos el itinerario personal que proponemos:

Primer paso: identificar las propias heridas:

a) Las que podemos tener como cualquier persona (la inmadurez, la soledad
no querida, los conflictos no resueltos, las sutiles dependencias, las pérdidas
y separaciones, la inseguridad, etc.).

b) Las propias de nuestra profesion o actividad especifica (el miedo ante la
complejidad, la impotencia ante problemas que nos desbordan, etc.).

Segundo paso: aceptarlas como parte de uno mismo y lograr la paz y la sin-
tesis en nosotros mismos con la dimensién «nocturna» de la vida, en un proceso
dificil pero liberador. Se trata de ir mas alld de la simple identificacion y de la
toma de conciencia.

Tercer paso: alimentar la capacidad de pedir y recibir ayuda. Ese reconoci-
miento publico de tu propia fragilidad indudablemente sera un factor de apren-
dizaje de lo que supone estar en el otro lado de la relacidon de ayuda.

8. Emanuel, E. J.; Emanuel, L. L. «Cuatro modelos de la relacion médico-paciente». En: Couceiro,
A. (ed.). Bioética para clinicos. Madrid: Triacastela, 1999, p. 109-126.
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Cuarto paso: el proceso de interiorizacién de esa zona oscura de uno mismo
te ayudara a redescubrir y valorar el fruto de lo positivo que también existe en
tu persona.

Quinto paso: asumir y reconciliarse con las heridas no significa eliminar
necesariamente el sufrimiento, pero si poder cambiar de signo esa realidad,
ilumindndola con un significado que la transforma. De amenaza, a oportunidad
de cambio.

La conciencia de la propia vulnerabilidad, insuperable e inseparable de la
condiciéon humana, es la que posibilita que el sanador no sea insensible a los
sufrimientos ajenos y se comprometa en un acompafamiento al otro, para que
pueda realizar el mismo camino. La clave estd en incorporar a esa relacion la
experiencia de que ambos —el psicoterapeuta y el paciente— son dos sana-
dores heridos y, por lo tanto, dos interlocutores en condiciones de simetria
moral. Dicho de otro modo, la dimensidn del poder acaba creando un valor
psicoterapéutico.

Nuestra propuesta vincular es una relacién de sanador-herido a sanador-he-
rido. Ahora bien, para diferenciarla claramente, veamos la distincidn respecto
de algunas variantes que no estan para nada indicadas:

a) Interaccién terapeuta-sanador a paciente-herido:

¢« Se ignora lo negativo de la propia herida y se encuentra al otro exclusiva-
mente como sufriente, como objeto de nuestros cuidados.

¢ En el fondo, el clinico se presenta como salvador, asumiendo la responsabi-
lidad del problema del otro.

¢« Disminuye la capacidad de respuesta del otro, bloqueandole sus recursos
internos positivos.

¢« Se dan consejos no pedidos, se proponen soluciones inmediatas, etc. En el
fondo, se proyectan los consejos que se darian a si mismos.

¢ Enfoque tipicamente paternalista.

« Este enfogue genera dependencia y una gran indefensién, pues no ayuda a
articular ni a desarrollar los recursos del otro.

¢ Eso si, los clinicos acaban viviéndose como imprescindibles.
b) Interaccion terapeuta-herido a paciente-herido:

¢« Se responde al sufrimiento del otro limitdndose a compartir las penas y el
dolor.

¢« Se afade el propio sufrimiento al del otro con el objetivo de mostrar soli-
daridad y cercania con él, coincidiendo Unicamente a nivel de herida. Dos
heridas que se juntan solo producen infecciones.

« Conducta técnicamente «sim-patica», que lleva, en la identificacion con la
herida del otro, a confirmar o agravar el sentimiento de impotencia vivido
por ambos.

86 | Cap. 4. Fundamentos antropoldgicos, éticos y relacionales de la intervencion psicolégica en cuidados paliativos



c)

a)

El clinico no ayuda al otro a utilizar sus recursos, porque tampoco él utiliza
los suyos.

Frecuente en algunos voluntarios o terapeutas muy noveles.
Interaccién terapeuta-sanador a paciente-sanador:

Visidn maniaca: «Yo estoy bien, tu estas bien». Se niega la experiencia real
de herida y de sufrimiento del otro, pero también la propia. Negacién nor-
malmente desadaptativa.

El clinico se centra tan solo en sus capacidades, sin ayudar a sanar la herida
del paciente.

Como si el problema, en realidad, no existiera: «No te preocupes, eso no es
nada, ya pasod, tu puedes con eso y con mas, lo que tienes que hacer es no
pensar en ello...».

Interaccion terapeuta-sanador herido a paciente-sanador herido:

Mis capacidades conectan con tus heridas. Mi formacidn, mi experiencia,
etc. pueden ayudar a curar o calmar tus heridas.

Mis capacidades conectan con las tuyas para redimensionarlas, y a la inversa,
tus recursos son fuente de inspiracion y desarrollo de los mios.

Tus capacidades entran en contacto con mis heridas, para que estas sean
atendidas. Tu recorrido puede ser fuente de sanacién de mis heridas.

Nuestras heridas no entran en contacto, en la medida en que solo se rein-
fectarian. Mi herida no contaminara la tuya, pero se colocara junto a ti como
presencia y comprension.

Apelando a las fuerzas curativas presentes en la propia persona, el tera-
peuta sabe integrar lo negativo y, reconcilidndose con los propios limites, se
deja tocar por la tragedia del otro desde la sensibilidad y la apertura propia
de quien se siente limitado.

La persona es comprendida en su sufrimiento, pero es interpelada en cuanto
a los recursos personales.

Mi sanador no correrd a salvar tu sensacidon de impotencia, pero apelara a
las fuerzas sanadoras que estan presentes en ti.

Me volveré sensible a la herida del otro, pero no mostrandole necesa-
riamente mis propias heridas, sino desde la experiencia del sufrimiento
reconciliado y las actitudes que de ahi surjan (comprension, sentido de la
esperanza, etc.).

Mi poder curativo no puede sanar tu herida, es uno mismo quien debe
sana