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Diez cuestiones inquietantes en cuidados paliativos

Ten worrying questions in palliative care
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RESUMEN

Desde los afios noventa se esta produciendo en nuestro pais un creciente desarrollo en
el cuidado y atencidn del paciente al final de la vida, como respuesta a una realidad
palpable: mas de la mitad de los fallecimientos ocurren por una enfermedad en situacion
avanzada o terminal. Los cuidados paliativos se han presentado como el modelo idéneo
para abordar esta situacién del final de la vida, complementando la tarea de la red
normalizada de atencion primaria y hospitalaria. Veinte afios después del comienzo de la
actividad paliativa en Espafa, nos planteamos si es tal y como se refleja sobre el papel,
en las estrategias y planes de los distintos sistemas de salud, nacionales y regionales o
es que nos hemos anclado, simplemente, en el mundo del deseo.

Como destaca la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son
uno de los pilares de la atencidn a los pacientes con cancer y otros procesos crénicos en
fases avanzadas y terminal, pero sera necesario revisar si la presencia, la accesibilidad y
la calidad de dichos cuidados es la que se merecen los ciudadanos. En este trabajo se
plantean una serie de cuestiones inquietantes sobre los cuidados paliativos con el fin de
reflexionar acerca de las posibilidades de mejora en este ambito.
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ABSTRACT

Since the 1990s in our country, there has been a growing development of care and
attention to the patient at the end of his/her life, as a response to a tangible reality:
more than half of deaths occur due to a disease in an advanced or terminal state.
Palliative care has proved to be the most suitable model for dealing with this situation of
the end of life, complementing the task of the normalised network of primary and
hospital care. Twenty years after the start of palliative activity in Spain, we ask whether
its practice, in the strategies and plans of the different national and regional health
systems, corresponds to what is set out on paper, or whether this simply reflects wishful
thinking.

As the World Health Organisation (WHO) emphasises, palliative care is one of the
foundations of care for patients with cancer and other chronic processes in advanced and
terminal phases, but it is necessary to review whether the presence, accessibility and
quality of this care is what the citizens deserve. In this article we pose a series of
worrying questions about palliative care in order to reflect on the possibilities of
improvements in this field.

Key words. Palliative care. Terminal patient.

Introduccion

Desde los afios noventa se esta produciendo en nuestro pais un creciente desarrollo en
el cuidado y atencidn del paciente al final de la vida. Los estudios?! resaltan que mas de
la mitad de los fallecimientos ocurren tras una enfermedad en situaciéon avanzada o
terminal. En concreto en Espafia, segln los datos del Instituto Nacional de Estadistica
(INE)?, entre el 50 y 65% de los fallecimientos en 2005 siguieron ese proceso. Como
respuesta a esta realidad, se han abierto unidades hospitalarias de Cuidados Paliativos
(CP) -con o sin camas asignadas—- en distintos centros a lo largo de toda la geografia
espafola, se han creado equipos de soporte de atencién domiciliaria (ESAD u otras
denominaciones, segun Comunidades Auténomas —CCAA-), han aparecido publicaciones,
congresos, jornadas cientificas, cursos de corte especifico, etc. Sin embargo, mas de
veinte afios después del comienzo de la actividad paliativa en Espafa (Hospital de
Valdecilla —Santander—- y Hospital de la Santa Creu de Vic —Barcelona-), nos planteamos
si la atencion paliativa es tal y como se refleja desde la teoria en las estrategias y planes
de los distintos sistemas de salud, nacional y regionales.

Los documentos y discursos hablan de una atencién integral de la persona, paciente o
familiar, en sus aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales, de una busqueda
de homogeneidad de los recursos en las distintas CCAA, de los derechos de los pacientes
a ser igualmente atendidos independientemente de edad o enfermedad de base, de la
estrategia interdisciplinar y de trabajo en equipo... Magnifica declaracién de intenciones,
pero écoOmo se puede ofrecer una asistencia al final de la vida en condiciones de igualdad
a todo ciudadano potencialmente beneficiario de la misma si no hay acceso universal a
la misma? é¢Cémo desarrollar una atencion integral sin psicélogos o trabajadores sociales
en la mayoria de los equipos especificos de CP? éCémo poder dar un servicio de
excelencia cuando el equipo vive una elevada presidn asistencial, con insuficientes
recursos para responder a la demanda?... Muchos interrogantes, muchas inquietudes.
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Como destaca la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los CP son uno de los pilares
de la atencidn a los pacientes con cancer y otros procesos crénicos en fases avanzadas y
terminal pero serad necesario revisar si la presencia, accesibilidad y calidad de dichos
cuidados es la que merecen los ciudadanos.

1. El acceso real de los ciudadanos a los equipos especificos de CP

La accesibilidad a una atencion sanitaria de calidad, en lo referente a los CP, ayuda a
disminuir las dudas o preocupaciones en torno a la polémica sobre el dénde, el cuando y
el cdbmo morir. Los CP se establecen como un sistema de apoyo y soporte para el
paciente y la familia, generando una mayor seguridad y tranquilidad durante todo el
proceso de muerte.

Por todo ello, y en sintonia con las recomendaciones de la OMS, garantizar el acceso
universal a CP de calidad es una cuestidon central de salud publica y por lo tanto es
responsabilidad del gobierno3 y, afiadiriamos, en nuestro caso, de las distintas
administraciones competentes. En palabras de la Ministra de Sanidad —Dia Elena
Salgado- en 2005*: “regular y organizar bien estos cuidados, prestarlos con los niveles
de accesibilidad y excelencia que son exigibles en nuestras sociedades desarrolladas, es
hoy un reto de primer orden para las administraciones sanitarias y para los propios
sistemas sanitarios modernos”.

Hoy en dia, esta cuestidon sigue pendiente en nuestro pais. No todas las Comunidades
Auténomas ofrecen los mismos recursos®. Las redes mas desarrolladas corresponden a
Canarias, Catalufia y Extremadura quedando otras comunidades muy por debajo, como
Castilla la Mancha, Aragdén o Madrid. Por ejemplo, Catalufia® ha desarrollado una red con
183 unidades especializadas en CP hasta 2005, llegando a una cobertura del 95%. En
contraste, Castilla y Ledn’ dispone de diez recursos hospitalarios y diez domiciliarios,
divididos en tres areas que alcanzan una cobertura media alrededor del 25% de los
pacientes en situacién terminal (Salamanca 35%, Burgos 20% y Avila 22%). En el caso
de Navarra, se dispone de cuatro recursos. Tres de ellos son a nivel hospitalario y tan
solo uno de ellos es domiciliario, disponiendo de dos médicos y dos enfermeras para
atender en sus domicilios a todo aquel paciente de la Comunidad Foral que lo precise. Si
los recursos son escasos, la cobertura y accesibilidad seran necesariamente
insuficientes.

El hecho de que desde el Ministerio de Sanidad y Consumo se considere este asunto
como un reto prioritario, no significa que haya una respuesta adecuada y homogénea
desde las distintas CCAA. Estamos ante un serio problema de equidad®.

Es posible que, en algunos casos, la justificacion formal de fondo provenga de la
concepcién de los CP como recursos sanitarios o bien como sociosanitarios® y, para
algunos, la atencidn sociosanitaria no tiene exigibilidad de universalidad. El ambito
sociosanitario es profundamente desigual segun las CCAA, lo que plantea importantes
problemas éticos'?. La creacidn de recursos sin auténtica planificacién, como ha ocurrido
hasta hace poco en la Comunidad de Madrid, ha llevado a que, en esta Comunidad, la
mitad de la poblacién (6 de 11 Areas Sanitarias) tuviera equipo especifico de CP
domiciliario y la otra mitad no. Asi durante cerca de 10 afios...

2. La dificil justificacion de las listas de espera y de los tiempos de
espera
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Al hilo de lo expresado en el punto anterior, aun en el supuesto de que la mayoria de los
ciudadanos potencialmente beneficiarios de estos servicios tuvieran tedricamente acceso
a este tipo de asistencia, la escasez de los recursos hace que las visitas de los
profesionales se demoren o que haya lista de espera en determinadas unidades. No hay
que olvidar las particularidades de los procesos al final de la vida, desde la perspectiva
temporal. Por un lado, los prondsticos son a corto plazo y, por otro, como dice la
experiencia y como expresan ya desde el comienzo los documentos®! de CP, los
sintomas, ademas de ser multiples y multifactoriales, pueden ser enormemente
cambiantes, lo que exige una atencidon que no permite demoras.

Como afirma el profesor Ramdn Bayés'?, el tiempo objetivo permite organizar nuestra
sociedad, pero el tiempo que verdaderamente nos importa es el subjetivo. Dentro de
este apartado se encuentran tanto los instantes de felicidad como el dilatado tiempo
vacio. En un estudio multicéntrico'® se encontrd una relacidén entre tener una percepcion
del dia “largo” o “muy largo” y sentirse “regular”, “mal” o “muy mal”. De la misma
manera, la percepcion del dia “corto” o “muy corto” se relacionaba con sentirse “bien” o
“muy bien”. ¢éQué decir de la percepcidn del tiempo cuando uno esta esperando la visita
del equipo en momentos de dolor y malestar, la espera de una llamada de teléfono -
porque no se dispone del tiempo suficiente para poder ir a ver a todos los pacientes con
la debida frecuencia- o de la larga espera —habitualmente una consulta al mes- a los
profesionales de los equipos de salud mental para el tratamiento de un duelo complicado
tras el fallecimiento de un familiar? A veces son los Unicos momentos en los que las
personas afectadas pueden expresar y sacar a la luz sentimientos, miedos y
preocupaciones que el resto de la sociedad tapona. En este sentido, es esperable que
cuanto mas incertidumbre o sufrimiento haya en la espera, mas dilatada se va a percibir
ésta y mayor expectativa pondran pacientes y familiares para que llegue a su fin. A
nuestro entender, ninguna lista de espera es admisible en CP.

3. No solo se mueren los pacientes oncologicos

La procedencia de los CP modernos es claramente oncoldgica. Desde ahi,
tradicionalmente, la atencién paliativa ha ido dirigida hacia los enfermos de cancer, pero
también es evidente que existen otras enfermedades crdnicas en las que las Gltimas
fases generan un fuerte impacto emocional y exigen una elevada necesidad de

cuidados!4.

El INE, segun la prevalencia de sintomas y la utilizaciéon de recursos en la fase terminal
de la vida, estima que el 60% de los pacientes con cancer y el 30% de los pacientes no
oncoldgicos precisan la intervencidn de los equipos de CP?. Sin embargo, parece que
entre las estimaciones y la realidad existe una gran distancia. Gore y col (2000)*°
comprobaron en su estudio, que el 30% de los pacientes con cancer de pulmén en fase
terminal recibia cuidados paliativos mientras que ninguno de los pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva créonica (EPOC) avanzada accedia a estos servicios.

Una de las dificultades en el caso de los pacientes con enfermedades no oncoldgicas es
el diagndstico de enfermedad en situacién terminal. En el caso de la demencia senil tipo
Alzheimer, la NOH (The National Hospice and Palliative Care Organization) establece que
en las fases mas avanzadas de la enfermedad, el prondstico puede llegar a ser de dos
afios. Lo mismo ocurre con la EPOC avanzada. El porcentaje de supervivencia a los dos
afios es de 50-64%1%. La poca precisidon del prondstico, plantea dudas sobre la actitud a
tomar durante ese periodo de tiempo y cudl seria el momento adecuado para derivar a
las unidades de CP desde los distintos especialistas.

Murray y col (2005)*7 reflexionan sobre el significado de la expresién “final de la vida”
diferencidndola del concepto de “muerte inminente”. Desde su punto de vista, el “final
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de la vida” es el proceso que habria que cuidar en todas sus dimensiones, tanto en el
control de sintomas, en cuestiones de calidad de vida, de buena comunicacion, de
tratamiento del impacto emocional, etc. Y no dejarlo Unicamente cuando se atisba la
posibilidad de "muerte inminente”. En este sentido parece necesario que tanto los
profesionales encargados de la derivacién a los recursos paliativos como el sistema,
empiecen a reconocer que la discapacidad progresiva y el mal prondstico de
determinadas enfermedades cronicas, hace a este tipo de pacientes susceptibles de
beneficiarse de este tipo de atencién holistica. El acceso a estos servicios deberia
basarse en las necesidades, no en el diagnostico o la inmediatez del prondstico.

Resulta preocupante que muchos de los pacientes que estan al final de la vida con
insuficiencia cardiaca o EPOC, por citar algun ejemplo, ante nuestra dificultad en
establecer los prondsticos en esas patologias, tengan la mala suerte de no padecer un
cancer para merecer una atencion paliativa correcta.

4. Los niinos también mueren

Si en el apartado anterior habldbamos de dificultades a la hora de determinar el
momento en el que un enfermo crénico pasa a estar en una situacion avanzada-
terminal, mucho mas dificil resulta en el caso de los nifios. Nos cuesta creer que la
medicina no pueda llegar a curar a estos pequefios, que tanto impacto nos generan.
Quizas, a la base se encuentre la resistencia a pensar que un nifio pueda fallecer, lo que
puede dificultar un cambio de actitud hacia intervenciones que no tengan el objetivo
prioritario de curar.

Pero si estamos convencidos de los beneficios que tiene una atencién integral
paliatival8, ¢por qué no se facilita su accesibilidad también a los nifios? Pocos son los
equipos de paliativos pediatricos con personal especializado. A nuestro entender, la
atencién a los nifios al final de la vida es un claro indicador centinela de la excelencia de
sistema. A mayor vulnerabilidad, mayor exigibilidad en la respuesta por parte del
sistema.

5. Instrucciones previas: una herramienta legal y terapéutica en

el cajon del olvido

Desde la publicacién de la Ley 41/2002%° sobre la autonomia del paciente, hasta la
actualidad, las distintas CCAA, con excepcion de Catalufia, que ya lo hizo previamente,
han ido actualizando sus propias normativas en relacién a las Instrucciones Previas
(IIPP) y su registro. A pesar del reconocimiento y los avances legales, su utilizacién
sigue siendo escasa?®.

Couceiro?! expone que las IIPP no son un mero documento, sino que por medio de las
mismas, el paciente que padece una enfermedad grave establece una relaciéon clinica
dialogante y mediante un proceso de reflexién personal, familiar y profesional deja
constancia expresa de sus deseos y elecciones para cuando no sea capaz de decidir. En
este sentido, las IIPP suponen un escalén mas en el respeto a la autonomia del paciente,
no sélo en el momento de su formalizacién sino con una proyeccion hacia el futuro.

Las IIPP son una herramienta mas de la planificacion anticipada de la atencién sanitaria.
La particularidad de estar recogida en el derecho positivo posibilita aportar un encuadre
de seguridad a los pacientes. Desde nuestra perspectiva, las IIPP se convierten en una
posibilidad legal con objetivos terapéuticos, en una herramienta para respetar y
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promover la autonomia moral de las personas, en un reconocimiento practico de la
dignidad de las mismas y, por ultimo, en un magnifico instrumento para la deliberacion
moral. Llama enormemente la atencién la falta de publicaciones acerca de la
potencialidad terapéutica de las IIPP y el enorme desconocimiento practico de las
mismas en CP.

Partiendo del hecho de que vivimos en un mundo plural en el que cada persona tiene
valores diferenciados y quiere que las decisiones mas vitales se realicen en funcion de
los mismos, puede resultar dificil sintetizar éstos y aquéllas en un documento que parte
de un formulario formalmente semiestablecido. A nuestro entender, va a ser esencial
partir de la elaboracion de una Historia de Valores, que sera la que guiara, en caso de
duda, la toma de decisiones. Estos criterios sustanciales para la persona nos permiten
colocarle como claro protagonista del proceso asistencial, validarle como persona y van
a facilitar la expresion de preferencias, asi como el abordaje de las preocupaciones
centrales del paciente.

Como clinicos, entendemos que éstos son los objetivos que facilitan las IIPP:
1.Presentar al paciente una herramienta legal y, por tanto, un derecho.

2.Reconocer al paciente, de forma practica, el hecho de y el respeto a su
autonomia moral, independientemente de su fragilidad fisica y emocional o
de su situacion clinica.

3.Promover la deliberacidn sobre los fines de los pacientes, los medios a
utilizar y los valores sustanciales que estan en juego, de cara a la
clarificacion de valores y la toma de decisiones.

4.Facilitar la relacion profesional - paciente.

5.Ayudar al clinico en los procesos asistenciales y de toma de decisiones
compartida, una vez clarificados los valores y criterios que pueden influir en
los mismos.

6.Prevenir posibles futuros conflictos.

7.Aumentar la percepcién de control y el control real sobre su situacién en el
paciente. Mayor seguridad.

8.Fomentar la garantia de soporte.

En el ambito de los CP, existe un perfil de pacientes en los que estaria indicada
preferentemente la oferta de IIPP:

eFactores de alto riesgo de poder padecer enfermedades que alteren
significativamente la capacidad cognitiva de la persona (tumores cerebrales,
demencias, etc).

eExpresion de miedos y preocupaciones acerca del futuro: quién le podra
cuidar, temor a estar muy solo si no se puede cuidar de si mismo, etc.
ePaciente muy controlador o muy celoso de sus espacios de decision.
ePaciente que maneja con gran dificultad la incertidumbre.

Del mismo modo, entendemos que no estara indicado, al menos inicialmente, proponerlo
a pacientes con negaciéon diagndstica o prondstica o con un alto nivel de angustia o que
padezcan una conspiracion del silencio aun no suficientemente resuelta.

En la medida de lo posible el desarrollo de las IIPP deberia ser hecho en un contexto de
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relacion continuada, establecida en el requerimiento de la confianza mutua. En este
sentido, parece mas indicado que sean los propios equipos de CP quienes lo propongan y
lo promuevan y no agentes externos a los que se haga un tipo de interconsulta ética.
Dicho de otro modo: la clave estd en incorporar esta herramienta como un elemento
mas en el arsenal terapéutico del equipo.

A nuestro entender, éstas serian las claves para aprovechar la potencialidad terapéutica
de esta herramienta que esta en el cajon del olvido:

eLas IIPP sdlo tienen sentido si la presentacion, elaboracién, desarrollo y
puesta por escrito estan inmersos en un proceso claramente terapéutico.
*El proceso seria, al menos, tan importante como el resultado final
(documento).

elLas IIPP tienen que ver tanto con la salud bioldgica como con la salud
biografica de los ciudadanos. Es mas, se puede convertir en una herramienta
para generar salud biografica

eSe establece en un modelo de relacién deliberativo (ni paternalista ni
informativo) desde el que se genera un proceso que ayuda enormemente a
la clarificacidon de valores de cara a la toma de decisiones, aunque el
paciente no pierda en ningln momento su capacidad de comprension y
decision.

*El proceso lo realizamos en clave de visibilizacién de historia de valores.
eActitud de oferta, no de espera a que lo soliciten, cuando esté indicado.
eDindmica preventiva: prevencién de futuros conflictos en la toma de
decisiones.

eComo todo medio, puede ser utilizado tanto de forma terapéutica como
iatrogénica. La burocratizacién del proceso puede hacerle caer en esto
ultimo.

En este sentido, convendrd estar atentos a algunas posibles dificultades??:

e A determinados pacientes puede resultarles inicialmente amenazante la
presentacion de la posibilidad de IIPP, pues les coloca en un futuro pero
posible escenario de deterioro y de no participacién presencial; en esos
momentos puede ayudar recordar que estamos hablando del hipotético caso
en el que no pueda tomar decisiones. Lo importante sera volver a traer de
nuevo al paciente al presente, una vez terminada la elaboracién de las IIPP.
e Por otra parte no siempre es facil saber desde la anticipaciéon, cdmo se
comportaria uno mismo ante la situacién real de deterioro. De ahi la
importancia del caracter modificable de las IIPP y de la eleccién de un
representante con el que haya hablado a fondo de estos temas y conozca
bien al paciente.

e Otras dificultades pueden provenir de los mismos profesionales. Desde las
propias resistencias a hablar directamente de temas relacionados con la
muerte a la dificultad en respetar los tiempos del paciente. Somos
conscientes de que estamos en el ambito de la denominada como
“comunicacion dificil”.

Estas y otras circunstancias pueden hacer que no resulte facil la utilizaciéon de esta
herramienta con fin terapéutico. Como ya planteaban Simén y Barrio®® se necesita, por
un lado, investigacion rigurosa para poder conocer mas profundamente su uso y
beneficio; y por otro lado, una mayor formacién para optimizar su utilizacion. El camino
ha desarrollar desde CP en este sentido es ingente, pero la responsabilidad ain mayor.
Mas alla de la dimensién legal del asunto, si asumimos que es una herramienta
potencialmente terapéutica (como lo puede ser la medicacion o el soporte emocional,
por ejemplo), su no utilizacién cuando esté indicado supone una grave irresponsabilidad
moral.
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6. La atencion integral que procuran los equipos biprofesionales

Hace pocos dias una médica, con mucha experiencia en CP, contaba la vergiienza que
sentia cuando tuvo que explicar el dia de la presentacion del Equipo de Soporte
Hospitalario (unidad especifica de CP) en un Servicio de Pneumologia de un gran
hospital, la pretendida atencién integral que querian ofrecer... ella y la enfermera del
equipo, en un equipo asistencial conformado Unicamente por médicos y enfermeras.
Esta médica, curada de un mal tan arraigado, como es el de la omnipotencia, era
enormemente consciente de las carencias de su intervencion, a sabiendas que en
trabajos previos habia compartido equipo con psicélogos y trabajadores sociales.

Tenemos la impresidn de que existe una tendencia creciente a medicalizar la experiencia
de sufrimiento en el final de la vida, con una exacerbada priorizacion de la salud
bioldgica (control de sintomas, etc) sobre la salud biografica (aspectos mas subjetivos,
axioldgicos, emocionales, etc). Hoy en dia, al menos desde el punto de vista teodrico, se
habla de la persona en su triple dimensidn bio-psico-social (habria que afiadir una
cuarta, la espiritual), siendo dificil delimitar cada una de estas areas puesto que todas
interactlan entre si. En la etapa final de la vida, cuando progresan las limitaciones, las
pérdidas, la falta de percepcion de control, etc., se generan multiples necesidades
insatisfechas en cada una de estas parcelas?*.

Como si las declaraciones de la OMS vy la realidad fueran por caminos distintos... La
OMS?® define el cuidado paliativo como “el enfoque que mejora la calidad de pacientes y
familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencidn y alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion temprana e impecable evaluacidn y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales”.

Los profesionales coinciden en afirmar que cuanto antes se detecten las necesidades
especificas de cada paciente y cuanto antes se intervenga sobre las mismas, mayor
probabilidad hay de mantener o mejorar su calidad de vida. Son los profesionales
especificos de cada area los que mas conocimientos y estrategias tienen para realizar la
prevencion primaria, secundaria y terciaria ante las necesidades y las dificultades.

Como siempre, parece dificil integrar la dindmica preventiva —en este caso del
sufrimiento- por mucho que nos lo recuerde la OMS. Hablemos a partir de ahora, de la
intervencién psicoldgica, por ser la que mas conocemos los autores, por nuestro trabajo
clinico diario. Una de las funciones centrales del tratamiento psicoldgico es la prevencion
de la morbilidad psicoldgica, precisamente porque no se trata de psicopatologizar la
experiencia de sufrimiento. Ahi, por ejemplo, una tarea clave la desarrollamos en la
facilitacion continuada y monitorizada de los necesarios procesos de adaptacion, lo que
dificilmente se puede hacer sin profesionales expertos. Somos conscientes que gran
parte de la dificultad estriba en la propia idiosincrasia de la intervencion preventiva: no
tiene refuerzos inmediatos, es dificil de evaluar en sus resultados y puede tener un
importante coste emocional cuando se trata de abordar la denominada como
“comunicacion dificil”.

El psicélogo, en CP, no aborda sélo la morbilidad psicoldgica sino también la experiencia
de sufrimiento que es tan comun y no esta necesariamente a la base de ningun
trastorno. Resulta muy llamativa -y a la par preocupante- la tendencia a tratar el
sufrimiento a base de psicofarmacos.

Hay evidencia mas que suficiente en cuanto a la significativa prevalencia de trastornos

psicolégicos?® en pacientes al final de la vida; hay evidencia en cuanto a su experiencia
de sufrimiento; y también hay evidencia en cuanto a la efectividad de muchos de los
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tratamientos psicoldgicos frente a estas cuestiones?’.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud?® se propone como el
segundo de sus objetivos, “proporcionar dicha atencién basada en las mejores practicas
y evidencias cientificas disponibles”. ¢Por qué la mayoria de los equipos de cuidados
paliativos comienzan siendo “bidisciplinares” si existen evidencias de los beneficios de la
actuacion de otros profesionales como miembros del equipo? éPor qué los psicélogos -y
quizas no sélo ellos- quedan al margen en la composicidon de la mayoria de los equipos
especificos de CP?

En algunas CCAA se afirma que van a ser los centros de Salud Mental territorializados
los que atenderan a los pacientes al final de la vida en sus domicilios, cuando esté
indicado. Esta es una de las grandes mentiras. Que la recepcion del tratamiento
psicolégico no dependa estrictamente de las necesidades del paciente, sino de la
aleatoria existencia de determinados profesionales en segin qué equipos supone una
clara discriminacion.

La buena intenciéon de médicos y enfermeras para atender las necesidades de los
pacientes mas alla de lo bioldgico, sera condicién necesaria pero no suficiente. Se han
desarrollado protocolos para ayudar a otros profesionales socio-sanitarios a detectar
situaciones problema a nivel psicoldgico y facilitar un manejo basico de las emociones
generadas en dichas circunstancias?®®, a través de herramientas comunicativas como el
conocido como counselling. Es un punto de partida imprescindible. Tan necesario como
insuficiente.

Hablar de la transcendencia del abordaje psicolégico para el paciente al final de la vida y
su familia y no dotar de medios personales y econdmicos para intervenir parece un
brindis al sol cada dia mas insostenible. Dime en lo que inviertes y te diré en qué estas
realmente interesado.

Si observamos esta realidad desde los estandares de calidad, la realidad también es
preocupante. Como es sabido, los estandares de calidad no sblo son de resultado, sino
también de estructura y de proceso. ¢Puede haber estandares altos si en la estructura
de los equipos especificos de CP no hay profesionales de la psicologia? ¢Puede haber
estandares altos de proceso si no hay profesionales expertos en la evaluacion e
intervencion acerca de lo emocional, lo subjetivo, las alteraciones psicoldgicas
significativas, etc.?

Si la intervencién es efectiva se convierte, como oferta, en moralmente obligatoria. No
poner lo indicado puede suponer maleficencia por omisidon. Si el tratamiento psicoldgico
para pacientes complejos sélo esta destinado para los que acuden a determinados
dispositivos, estamos ante un problema de discriminaciéon, que afecta claramente al
principio de justicia.

Podemos, en este sentido, preguntarnos si la incorporaciéon plena de los psicélogos en
los equipos especificos de CP es una cuestiéon de minimos o de maximos. éSe trata de
algo exigible, recomendable, permisible, prohibido? Si es una cuestion de minimos, es
claramente exigible. Si la cuestidn es de maximos y no se proporcionan, habra que decir
gue renunciamos a tener unos CP de excelencia, que nos quedamos en los minimos, es
decir, que los ciudadanos o no merecen o no necesitan mas.

La responsabilidad de todo esto recae en las respectivas Consejerias de Sanidad -que
son las que planifican y ejecutan los planes sanitarios—, pero también en las
Asociaciones de Profesionales (tipo SECPAL -Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos-
y sus filiales autondmicas), que muchas de ellas rechazan de facto una mayor presencia
y actuacion de profesionales de la psicologia. También es responsabilidad de los equipos
de CP, desde su silencio, y de los propios psicdlogos y de otros profesionales de salud
mental quienes, por nuestra tibieza, no nos posicionamos lo suficiente a la hora de
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defender los derechos de los ciudadanos pacientes y sus familias. Creemos que es el
momento de ir visibilizando y explicando a la ciudadania lo que nuestros politicos y
planificadores consideran digno en cuanto al tratamiento de los problemas psicoldgicos
del paciente y su familia y al acompanamiento de su experiencia de sufrimiento. Porque
no todo lo basado en la evidencia®® esta suficientemente visibilizado.

7. Trabajo interdisciplinar o de como el enunciado repetido de la
idea no crea la realidad

Cuentan que Balfort Mount, médico canadiense pionero de las Unidades de Cuidados
Paliativos en hospitales, solia decir a sus compafieros: “éHas trabajado en equipo?
Enséfame las cicatrices.” Ciertamente no es facil trabajar en equipo. La diversidad de
intereses particulares, la historia profesional y laboral de cada uno de sus miembros, la
diferenciacion de roles (explicitos e implicitos) y de estatus, el establecimiento de
jerarquias y el nivel de dificultad de la tarea pueden ser variables que inciden en la
complejidad del trabajo en equipo. En el caso de los CP nuestra tesis es que la aparicion
del “sindrome del quemado” (burn-out) en algunos profesionales tiene mucho mas que
ver con las dificultades de trabajar en equipo®' de una determinada manera que con lo
que significa enfrentarse diariamente al deterioro y a la muerte.

Por equipo multiprofesional o multidisciplinar se entiende3? un grupo de profesionales
con competencias diferenciadas que intentan alcanzar objetivos comunes; en ellos la
interaccion no tiene por qué ser ni frecuente ni fundamental. La existencia de este tipo
de equipos asistenciales se justifica por la multidimensionalidad del ser humano al que
atienden.

En el caso de los equipos interdisciplinares la interaccidn se convierte en algo
indispensable y su existencia se justifica no sélo por la multiplicidad de dimensiones del
ser humano al que atiende, sino por la complejidad e interrelacidon de las mismas. Sin
interaccion entre los profesionales, de cara a conseguir objetivos comunes, dificiimente
se podria dar esa atencion integral que abarque la unicidad de la persona y no sélo sus
componentes. La identidad de los equipos interdisciplinares sobrepasa las identidades
individuales y todos sus elementos son considerados como miembros esenciales del
equipo. Estos equipos procuran un nivel de respuesta superior al que resultaria de la
suma de las contribuciones individuales de los diferentes miembros.

En ocasiones, también se habla de equipos transdisciplinares. El matiz diferencial con los
anteriores estaria en que en éstos se funciona con un mismo cédigo, tanto explicito
como implicito, lo que facilita enormemente la tarea. En el fondo, se trata de la
evoluciéon deseable de todo equipo interdisciplinar.

También aparece la literatura la denominacién de “equipo funcional”, como el conjunto
de profesionales de distintas disciplinas que se coordinan con el propio paciente y su
familia, segiin necesidades, para ofertar lo mejor de sus capacidades y habilidades33.
Esta visidon tiene la ventaja de sugerir la incorporacion del paciente y la familia como
miembros del equipo, aunque las tareas y responsabilidades sean diferenciadas. No
obstante, en el &mbito de los CP la expresion mas usada al referirse a los equipos es, sin
embargo, la de “interdisciplinar”.

Uno de los problemas técnicos y éticos que aparecen es la composicién3* profesional de
los equipos de CP. Ya lo hemos comentado. Pero no es el Unico. También se perciben
dificultades en los procedimientos de toma de decisiones. En CP una de las estrategias
clave para la misma es el consenso interdisciplinar, pero sin olvidar que el consenso de
por si no garantiza la moralidad de la decisién. Un ejemplo tan claro como extremo: el
que todos hayamos consensuado ingresar a un enfermo al final de la vida en una Unidad
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de Cuidados Intensivos no significa que la decisidon sea moralmente correcta. No
obstante, la dinamica del consenso suele ser muy Util cuando se hace desde
planteamientos criticos y creativos y no desde la busqueda de la uniformidad. La
uniformidad®® puede ser mas cdmoda, pero desde luego no es saludable para un equipo,
pues favorece las rutinas y la falta de autocritica. De hecho, los equipos de CP corren el
riesgo de la autocomplacencia y de cerrarse demasiado a la critica externa, cayendo en
ocasiones en el denominado “pensamiento grupal®®”, tipico de grupos de gran cohesién,
que mantienen pocas relaciones realmente significativas con el entorno externo, con un
liderazgo no imparcial, sin procedimientos claros para las discusiones y las tomas de
decisiones y en las que se percibe una baja probabilidad de encontrar soluciones
mejores que las que apoya el lider u otros miembros influyentes. Este tipo de
reflexiones, no obstante, no anula como objetivo la busqueda de consenso, pues parece
claro que desde la intersubjetividad nos podemos acercar mas a la objetividad en la
decision.

Todos los equipos tienen lideres, formales o informales, Unicos o compartidos. ¢A qué
profesional corresponde el liderazgo formal en un equipo de CP? Es claro que quien
formalmente ostenta el liderazgo ya esta ejerciendo un tipo concreto de poder. La
cuestion estara en como lo ejerce. Desde nuestro punto de vista, la capacidad de liderar
un equipo, de cuidar a sus componentes, de aprovechar las mejores energias en cada
uno de sus miembros de cara al objetivo comun, la habilidad de manejar asertiva y
eficazmente los conflictos intraequipo o la relacidon externa con otras instituciones, no
viene garantizada por ser licenciado en medicina o en psicologia o por ser diplomado en
enfermeria o trabajo social. Se puede ser un magnifico facultativo de CP, experto en el
control médico de sintomas y no tener ninguna habilidad para liderar un equipo. Cuando
una institucion define el liderazgo de un equipo de CP tendra que analizar variables
distintas a la titulacién profesional y esta reflexion explicita no suele darse.

Los equipos interdisciplinares de CP suelen trabajar lo que se denomina el consenso
interno3’. Desde ahi, no se trata sélo de consensuar los objetivos terapéuticos de un
paciente concreto, sino de intentar también llegar a acuerdos en cuanto a los objetivos
del equipo y su gradualidad, la organizaciéon (distribucién de espacios, normativa,
circuitos, documentaciéon comun, sesiones...), protocolos, formacidn, etc. Uno de los
escollos mas habituales que suele aparecer en cuanto a la buisqueda del consenso
interno tiene que ver con lo que denominamos “congruencia informativa”. Pongamos por
caso que el médico no ha informado y el paciente pregunta a otro miembro del equipo, a
guemarropa, acerca de la naturaleza de su enfermedad. ¢Qué se ha de decir? El médico
responsable debe asumir que es una de las consecuencias previsibles de su decision.
Estas cuestiones deberian discutirse con los otros profesionales del equipo y se deberia
de acordar entre ellos, de antemano, cuando fuera posible, la accién a tomar si y cuando
la situacidon se presente. Se podra sugerir que los profesionales deriven al paciente al
propio médico, a fin de que pueda contestar esa pregunta; pero no se debe esperar que
el equipo mienta al paciente o haga algo que pueda destruir la buena relacion personal y
profesional que tienen con él.

Las relaciones interinstitucionales, o interservicios dentro de una misma institucion,
pueden ser complejas y dificiles, entrando en dindmicas groseras de desprecio de lo
ajeno. La generalizacion de los CP, especialmente de los Equipos de Soporte, genera la
necesidad de consenso con otros equipos tratantes, basada en el respeto, la
protocolizacion y la racionalidad en la toma de decisiones. Se trata de un imperativo
moral relevante, pues no es la primera vez que vemos que por dificultades en esas
relaciones se actla maleficentemente por omision con los pacientes o no se les
proporciona el acceso a recursos a los que, en principio, tendria derecho, vulnerando el
principio de justicia. En definitiva, la adecuada comunicacién entre hospital, equipo de
soporte, unidad de CP con camas asignadas y atencidén primaria es necesaria para
garantizar un modelo organizacional comunitario que aporte al paciente los maximos
beneficios en su asistencia®®. Asumir la coordinacién funcional supone admitir que la
realidad es suficientemente compleja y poliédrica como para que nuestro equipo no sea
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capaz -otra vez la omnipotencia—- de satisfacer todas las necesidades del paciente y su
familia®®.

Tenemos la impresidn de que, en realidad, se le tiene miedo a la interdisciplinariedad
real. Trabajar desde ella supone reconocer al otro profesional con el que codo a codo
intervengo en el dia a dia, como un interlocutor valido en condiciones de simetria real.
Supone también la capacidad de negociar, de no dar nada por supuesto, de estar abierto
a la subjetividad del otro y de sus valores, de entender que el poder existe en los
equipos y en sus distintos miembros y —desde esa consciencia—- se puede utilizar como
un medio o, sencillamente, como un fin en si mismo. En ultimo término, también supone
asumir la parcialidad y provisionalidad en mi mirada frente a la realidad del paciente y
de la asistencia.

8. Formacion

Otra de las cuestiones inquietantes que aparecen en CP tiene que ver con la propuesta
de formacion del equipo y de sus profesionales. Dificilmente se puede hacer un trabajo
interdisciplinar sin formacion multidisciplinar y compartida, independientemente de la
formacidn especifica que cada profesional pueda adquirir dentro de su campo. Los CP
tienen un marco conceptual y metodoldgico que ha de ser comun para todos, lo que
incluye unos procedimientos (como pueden ser las reuniones de equipo) y un lenguaje
que dificilmente se adquieren sin una estrategia formativa comun. Por otra parte, no se
trata de hacer todos de todo, ni jugar a la omnipotencia de algunos profesionales que
creen que en funcion de su buena actitud o de su experiencia son capaces de manejar
sin ningun problema también lo psicoldgico, lo social, lo espiritual, lo ... Si que hay un
nivel (deteccidn molar de problemas e intervencién muy basica en otros ambitos que no
son de tu disciplina) que corresponde a todos, lo cual nos obliga a tener unos
conocimientos minimos de las otras areas. Un trabajador social debera de conocer al
menos el esquema global de la escala analgésica de la OMS, un médico habra de saber
un minimo de la estructura y funciones del voluntariado y a un psicélogo no se le debera
olvidar en la visita que ciertas posturas de un paciente inmovilizado pueden facilitar la
aparicion de Ulceras por decubito. Por lo menos para prevenir y para derivar cuando sea
preciso.

En algunas cuestiones la formacidon ha de ser la misma para todos. Nos referimos en
concreto a tres aspectos: a) Valoracion bioética; b) Dinamica de trabajo en equipo; c)
Apoyo emocional. Con respecto a esto Ultimo, como bien nos indica el Consejo de
Europa. (Comité Europeo de Salud Publica, 1981): “se muere mal cuando la muerte no
es aceptada; se muere mal cuando los profesionales no estédn formados en el manejo de
las reacciones emocionales que emergen en la comunicacidon con los pacientes; se muere
mal cuando se abandona la muerte al ambito de lo irracional, al miedo, a la soledad en
una sociedad donde no se sabe morir”. No estd nada claro que en los curricula exigidos a
todos los profesionales de CP se tenga en cuenta suficientemente la triple dimensién
mencionada.

9. Investigacion

Investigar tiene como objetivo descubrir nuevos hechos, crear nuevas perspectivas o
validar la practica clinica, lo que conocemos empiricamente. Pero investigar en CP,
ademas, tiene el objetivo?® de demostrar que las unidades de CP cumplen la funcién
para la que fueron creadas (aumentar el bienestar del paciente terminal y su familia) y
de que son eficientes (consiguen la maxima eficacia al menor coste humano y
econdmico posible). Como ya afirmaban Higginson y McCarthy#! hace casi dos décadas,
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“en un creciente clima costes-eficiencia dentro de los servicios de salud, la expansion de
las unidades de CP no recibira el soporte de las autoridades sanitarias a menos que la
asistencia que prestan pueda ser evaluada”. No queda mas remedio que demostrar, tal y
como estan las cosas, que el bienestar que se consigue en los servicios de CP es
superior al que podrian obtener a través de otros tipos de asistencia, pero a la par -
como ya se ha demostrado- que su quehacer es eficiente®?.

Investigar con todo lo que tenga que ver, directa o indirectamente, con la posibilidad de
aportar mas bienestar es un objetivo loable, pero eso no significa necesariamente que
podamos justificar ni cualquier objetivo especifico, ni cualquier medio. Entre otras cosas
porque no hay investigacién que no esté libre de valores.

Para algunos clinicos el método experimental, especialmente en el campo de la
investigacion médica es, desde el punto de vista fisico potencialmente dafiino y
deliberadamente impersonal, necesitado por tanto de salvaguardas éticas, mientras que
la practica de la investigacion soft es, por comparacién, benigna y requiere muy poco
analisis ético. Esto, como ha sido denunciado, no deja de ser un mito. Algunos autores
con planteamientos extremos como L. De Raeve®® llegan a afirmar que ninguna
investigacion es en principio justificable en CP, dado que ninguna puede ser considerada
como benigna en si.

Siguiendo a Roy y McDonald** nos vamos a detener, inicialmente, en describir algunas
de las peculiaridades de la investigacién en CP en las que inciden los componentes
éticos:

1.El objetivo, que siempre ha de estar correlacionado con conceptos como
bienestar, calidad de vida o con factores que los condicionen.

2.Vulnerabilidad. Suelen ser pacientes muy fragiles, con mucha dependencia
emocional de los profesionales y con una gran confianza depositada en ellos,
lo que les hace mas susceptibles a determinadas propuestas, aunque éstas
no vayan a tener un beneficio directo para ellos. Riesgo potencial de
manipulacién.

3.Competencia. Los participantes en la investigacién deben comprender sus
opciones y ser capaces de tomar una decisidon y comunicarla. A veces los
profesionales tienen dificultad en apreciar déficits enmascarados de la
funcidn cognitiva, lo que cuestionaria la validez del consentimiento dado. Se
ha sugerido el uso de una herramienta de screening como el Folstein
Minimental Status, en su versidon espafiola, con los posibles pacientes
participantes en la investigacion dado el riesgo de incompetencia
enmascarada de los mismos.

4.Inestabilidad clinica, con polifarmacia y con riesgos de yatrogenia.

A partir de estas constataciones, podemos analizar distintas cuestiones problematicas
gue pueden aparecer en la investigacion en CP:

1.Existe el riesgo de tratar a los pacientes y sus familias meramente como
medios para un fin investigador, contraviniendo por tanto la filosofia de los
CP.

2.Para el profesional de CP es fundamental salvaguardar el bienestar del
paciente y esto se hace desde un contacto personalizado con el mismo; sin
embargo la naturaleza impersonal del método experimental conlleva una
despersonalizacion implicita, lo que puede conducir a lo denominado como
conflicto de rol, pues en ocasiones entran en contradiccidén algunos
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procedimientos u objetivos del estudio con el objetivo paliativo del bienestar
del paciente. Por otra parte, si un paciente se encuentra ante un enfermero
gue esta desarrollando una investigacidon éa quién esta dando el
consentimiento, al enfermero o al investigador?.

3.El consentimiento informado puede resultar problematico. En ocasiones en
realidad se da un consentimiento para empezar la investigacién, pero los
cambios clinicos y emocionales del paciente podrian hacer cuestionar la
validez del consentimiento inicial, necesitando ser negociado repetidamente.
Algunos autores llegan a afirmar que, habitualmente, en este terreno de
tanta vulnerabilidad lo que se estd dando es un cierto permiso (permission),
pero no una voluntad (willing) real.

4.Pacientes tan vulnerables y con tanta precariedad, es posible que tengan
como expectativa, mas o menos concienciada, un cierto beneficio personal
por su participacion en la investigacion. La cuestion de las expectativas ha
de ser explorada para no llevar a engafnos.

5.Los ensayos con utilizacidn de placebo no?® estan justificados si existe una
terapia conocida mas efectiva.

6.En investigacion cualitativa los investigadores argumentan que el hecho de
dedicar tiempo y atencidén al paciente suele ser vivido como positivo por los
pacientes; sin embargo, también puede ser una experiencia estresante. En
ocasiones, determinadas preguntas a familiares, por ejemplo, han suscitado
crisis emocionales al constatar los sujetos déficits importantes que, hasta
aguel momento, su no conciencia les hacia no vivirlo como problema.

Para cuidar la moralidad de todo el proceso, sugerimos tener en cuenta las siguientes
pautas y reflexiones:

1.Los pacientes tienen derecho a participar en la investigacion, lo cual puede
afadirles sentido a sus vidas, al realizar una contribucién positiva al bien
comun y publico.

2.La competencia del sujeto para otorgar consentimiento informado debe
estar asegurada.

3.Debemos preguntarnos explicitamente si la participacion en la
investigacion compromete el objetivo de mejora de bienestar del paciente,
pues ésta es la primera prioridad.

4.En este sentido, habra que cerciorarse que no ser elegido un sujeto para
un estudio o su negativa a participar en el mismo no tiene efectos
indeseados en cuanto al futuro cuidado que se le aplique. No olvidemos que
el tiempo, por ejemplo, es un recurso limitado que, empleado en una
actividad investigadora, deja de emplearse en otras mas directamente
asistenciales.

5.Si la participaciéon en un ensayo se asocia a riesgos apreciables como por
ejemplo el desarrollo de efectos medicamentosos adversos, el procedimiento
debe contar con mecanismos para detectar esos efectos lo antes posible,
asegurando al paciente la posibilidad de renegociar y rechazar su
participacién a lo largo del proceso.

6.Siempre seran preferibles los procedimientos observacionales frente a los
invasivos.
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7.Es aconsejable, con permiso del paciente, informar a y buscar el acuerdo
de los familiares, para evitar posibles y futuros conflictos.

8.Seria muy conveniente que los equipos que comenzaran o realizaran
investigacién en CP realizaran talleres o cursos acerca de las cuestiones
éticas y no sdlo metodoldgicas en investigacion en CP.

9.Los ensayos clinicos han de pasar obligatoriamente por la autorizacion de
un Comité de Ensayos Clinicos. Para otro tipo de investigaciones seria muy
aconsejable contar con un informe de’valoracién de un Comité de Bioética,
también conocidos como Comités de Etica para la Asistencia Sanitaria
(CEAS).

Daniel Callahan“®, en su magnifico articulo “La muerte y el imperativo investigador”
propone que la medicina paliativa configure un ideal médico de la misma categoria que
el de la erradicacion de las enfermedades y, por tanto, la investigacion sobre el proceso
de morir y el alivio del sufrimiento humano, constituyen un imperativo de investigacion
tan importante y urgente como el estudio cientifico que se lleva a cabo en, pongamos,
neurocirugia u otra especialidad de la medicina. Toda una invitacién a seguir
investigando en nuestro ambito.

Una ultima consideracién. La dominaciéon del modelo de ciencia basica en medicina ha
llevado a los clinicos a buscar conocimiento basado en datos duros, con un cierto
desprestigio de otras realidades mas inobjetivables y mas dificiles —que no imposibles-
de evaluar, como pueden ser los aspectos emocionales, los espirituales o los valores. La
separacidon de datos duros y blandos deriva de la separacion del cuerpo del paciente de
la biografia del mismo. Los CP surgen como un desafio a la separacidon de cuidar y curar,
de paciente y familia y de objetividad clinica y compasiéon humana. La intervencion
clinica no puede estar Unicamente basada en la “medicina basada en la evidencia”, pues
esto llevaria a una consideracién parcial de la persona (su organismo, sus sintomas) y a
prescindir de otras variables, como son las afectivas?’ o las propiamente morales, tan
importantes en la relacion clinica con estos pacientes. Se trata de dar un si al rigor
metodoldgico y un no rotundo a la rigidez clinica del protocolo que, en ultimo término,
es un medio, pero nunca un fin en si mismo.

10. Los CP no son la altermativa a la eutanasia

El debate acerca de la eutanasia en el ambito de los CP estda empezando a visibilizarse
no hace mucho tiempo. Ahora mismo se cuestionan argumentos como el de la
“pendiente resbaladiza”® u otros similares. En una mesa interactiva sobre el
“sufrimiento al final de la vida”*® que se desarrollé durante el 6° Congreso Nacional de la
Sociedad Espafiola de Cuidados paliativos, en junio de 2006, 175 profesionales de CP
contestaron a la pregunta ¢Apoyaria una ley que despenalizase la eutanasia? Un 30%
respondid afirmativamente y un 21% dijo que probablemente si. Dudaban un 17% y
entre el “probablemente no”y el *no” se definié un 32%. No es habitual este tipo de
respuesta en el ambito de los paliativistas, histdricamente muy reacio a admitir dicha
despenalizacion.

Estos datos nos obligan a reflexionar. Si los profesionales entendieran que los CP
resuelven todos los problemas de las personas al final de la vida no seria congruente
una respuesta asi. La experiencia nos dice que equipos especificos y completos de CP se
encuentran en ocasiones o bien con sintomas refractarios muy agudizados o con una
experiencia de sufrimiento insoportable.

Los propios defensores de la eutanasia suelen decir que la aplicacién de la misma ha de
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ser entendida como un acto excepcional (las personas no tienden a pedir la muerte) y
justificado, Unicamente, como ultimo recurso, precisamente por su caracter radical y
excepcional. Es inaceptable que se aplique la eutanasia si previamente no se han
ofertado unos buenos CP, pero eso no significa que siempre y en todo momento los CP
vayan a cubrir todas las necesidades de determinadas personas al final de la vida.

El hecho de que dificilmente seria justificable una despenalizacién de la eutanasia si
previamente no hay una cobertura real y efectiva de la red de CP a toda la ciudadania
que lo precise —a nuestro entender seria empezar la casa por el tejado-, no significa que
los CP sean la alternativa a la eutanasia. Por muchas razones. Una de ellas tiene que ver
con que los CP no suelen resolver los problemas de muchos enfermos crénicos
estabilizados o de muy lenta evolucién y es en esas circunstancias donde aparecen la
mayor parte de las demandas conocidas. Otras de ellas, muy importante, esta asociada
a los propios limites de los CP que, como deciamos, ni pueden ni quieren caer en la
omnipotencia de responder a todas las demandas y necesidades de los pacientes al final
de la vida.

El debate sobre la eutanasia anima a seguir exigiendo unos CP de calidad y una
cobertura universal de sus equipos, pero la existencia de los mismos nunca podria
agotar el debate sobre la eutanasia.

Conclusion

Hemos reflejado algunas de las que, a nuestro entender, son cuestiones inquietantes en
CP. Es posible que sean todas las que estan, pero claramente no estan todas las que
son. Ademas de las mencionadas nos preocupa la confusidon entre sedacion y eutanasia
gue se produce aun en muchos profesionales, las dificultades metodoldgicas y
actitudinales de aproximarse a las necesidades espirituales®, la evaluacion de los
recursos especificos, la actitud larvadamente paternalista de muchos profesionales que
manejan discursos tedricamente autonomistas, la concreciéon de la garantia de soporte
en medio de tanta derivacidon a equipos cada vez mas especializados y asi un largo
etcétera.

Pero lo que fundamentalmente nos inquieta es que determinadas tendencias actuales de
los CP ya mencionadas deriven a que el sufrimiento no entre realmente en la cartera de
servicios de los CP, precisamente porque los deberes del sistema sanitario son
directamente proporcionales a la fragilidad de sus ciudadanos. A nuestro entender, la
experiencia de sufrimiento se convierte en el imperativo moral por excelencia para los
profesionales, para los equipos y para el propio sistema, tanto para su resolucion, si es
posible, como para su paliacidon y su prevencion.

El hecho de que creamos que los CP, si no existieran, habria que inventarlos, no significa
gue no haya que ir generando una mirada critica ante el riesgo de la autocomplacencia,
para seguir intentando explorar posibilidades de mejora. Aunque sea para no morir de
éxito.
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