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HECHOS Y VALORES EN PSICOONCOLOGIA

Javier Barbero

Equipo de soporte de atencién domiciliaria (ESAD) Area 7 Atencién Primaria. Comunidad de Madrid

Resumen

El psicooncélogo conoce que sus decisiones
técnicas tienen un componente ético, aunque
s6lo sea porque el «saber» genera «poder»; de
ahi la necesaria mediacion del «deber». Para ser
un profesional de excelencia el psicooncélogo
ha de manejar a fondo los aspectos clinicos, la
comunicacion terapéutica y el andlisis moral,
teniendo que estar éste suficientemente bien
fundamentado en criterios racionales y con
metodologia analitica y deliberativa sélidamen-
te contrastada. No hay hechos sin valores y en
psicooncologia algunos hechos se convierten
en reto desde la perspectiva ética: la toma de
decisiones, el trabajo en equipo, el papel auté-
nomo del paciente, la dialéctica entre razén y
sentimiento, la experiencia de fragilidad y las
obligaciones de responsabilidad, el vinculo
entre la comunicacion terapéutica y la delibe-
racion moral y —sobre todo- el imperativo moral
de respuesta que supone la experiencia de sufri-
miento del paciente de cancer y su familia. La
categoria moral de una sociedad se mide por su
capacidad en ofrecer alternativas a sus miem-
bros mas fragiles e indefensos; en este sentido,
la presencia de psicooncélogos en los Servicios
de Oncologia y/o Cuidados Paliativos se con-
vierte, en occidente, en una cuestion de justi-
cia, que no de beneficencia, refrendada no sélo
por la efectividad de sus propuestas, sino tam-
bién por su eficiencia.

Palabras clave: Bioética, Psicooncologia,
valores, racionalidad, deliberacién.

Abstract

The psycho oncologist knows that his tech-
nical decisions have an ethical component,
though only it is because "to know" generates
"power"; of there the necessary mediation of the
"duty". To be a professional of excellence the
psycho oncologist has to handle thoroughly the
clinical aspects, the therapeutic communica-
tion and the moral analysis, having to be this
one sufficiently well based on rational criteria
and with analytical and deliberative solidly
founded methodology. There are not facts with-
out values and in psychooncology some facts
turn into challenge from the ethical perspec-
tive: the decision taking process, the team work,
the role of autonomy of the patient, the dialec-
tics between reason and feeling, the experience
of fragility and the obligations of responsibility,
the link between the therapeutic communica-
tion and the moral deliberation and - above all
- the moral imperative of response that suppos-
es the experience of suffering of the patient of
cancer and his family. The moral category of a
society measures up for its capacity in offering
alternatives to their more fragile and helpless-
ness members; in this respect, the presence of
psychooncologists in the Services of Oncology
and / or Palliative Care turns, in west, in a ques-
tion of justice, that not of beneficence; this is
based not only for the effectiveness of his offers,
but also for his efficiency.

Key words: Bioethics, Psycho oncology, val-
ues, rationality, deliberation.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

No queda mas remedio que admitirlo: la
indudable buena voluntad del oncélogoy del
psicooncélogo en «hacer el mayor bien del
paciente» es condicién necesaria pero no
suficiente para garantizar un proceso de

Correspondencia:

Javier Barbero.

Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria (ESAD)
Area 7 de Atencién Primaria. INSALUD.

C/ Espronceda, 24, 4° planta. 28003 Madrid

E-mail: smendezd@palmera.pntic.mec.es

minimos en la bdsqueda de la correccién
moral para la toma de decisiones. La realidad
en torno al cancer es compleja, los intervi-
nientes en ese escenario son muchos y muy
distintos y la pluralidad moral lejos de ser una
amenaza se convierte en una oportunidad de
crecimiento en la dificil busqueda de lo ver-
dadero y lo correcto. Ahora bien, para poder
avanzar en la reflexién probablemente ten-
driamos que sentar algunas bases sin las cua-
les dificilmente podremos gestionar los inelu-
dibles conflictos de valores que en la clinica
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tanto el psicooncélogo como sus comparie-
ros nos encontramos dia a dia. Veamos las
bases que, a nuestro juicio, son esenciales:

1. Toda decision técnica minimamente
relevante tiene un componente ético; en
definitiva, no hay hechos sin valores. Ya hay
cierto consenso en admitir que no todo lo
técnicamente posible es éticamente admi-
sible y que, en determinadas situaciones, lo
aconsejable es guiarse por una adecuada
«limitacion del esfuerzo terapéutico”». Tra-
bajar con rigor cientifico no significa garan-
tizar la asepsia moral. La ciencia no gene-
ra saberes neutros.

2. En esta misma linea, parece necesario
admitir que el saber genera poder. La psico-
oncologia habra de incorporar al «saber» y
al «poder» la dinamica del «deber®». Pode-
mos ejercer un enorme poder con los
pacientes. En la relaciéon clinica existe una
importante asimetria condicionada por el
estado de necesidad del paciente y la posi-
bilidad de tener en nuestra mano la llave de
algunos satisfactores de esas necesidades. La
responsabilidad se encuentra en cémo ges-
tionar esa mas que potencial relacién de
poder con la mediacion del «debers.

3. La reflexién moral ha de comenzar
por un andlisis riguroso de los datos, de los
hechos. Como con frecuencia solia men-
cionar el que ha sido uno de los mejores
bioeticistas de nuestro pais, Javier
Gafo®«para mi es un axioma la frase de que
‘la buena ética, después de todo, comien-
za con buenos datos’ ».

4. Cada dfa se habla mas de la excelen-
cia profesional. Hoy por hoy, para que un
profesional que trabaje en el dambito de la
oncologia y de la psicooncologia pueda ser
considerado un profesional de excelencia
ha de manejar con solidez estas tres varia-
bles, lo que podriamos denominar el tripo-
de de la excelencia:

® Los aspectos clinicos, normalmente
basados en la investigacion y en las
gufas de buena praxis.

® La comunicacién con pacientes y
familiares, siempre en clave terapéu-
tica y, por dGltimo,

e El analisis moral, suficientemente
bien fundamentado en criterios
racionales y con metodologia anali-
tica y deliberativa s6lidamente con-
trastada.

5. Aunque pueda parecer extrafo, tan-
to la clinica como la ética han compartido
durante su historia una misma légica, por-
que ambas han utilizado un tipo de razo-
namiento similar®. Toda la teoria de la deli-
beracion, la prudencia, el término medio,
el razonamiento probable, la toma de deci-
siones en situacion de incertidumbre, etc.,
se aplican por igual a la clinica y a la éti-
ca®. O dicho de otro modo, desde el pun-
to de vista procedimental es mucho mas lo
que les une que lo que les separa.

6. De la misma manera que a nadie,
con un minimo de prudencia, se le ocurri-
ria diagnosticar la ausencia de metdstasis
con el llamado «ojo clinico», saltdndose el
largo proceso de evaluacién del paciente,
nadie deberia pretender estar dotado de
«olfato moral (6)» como para saber las res-
puestas de antemano, sin necesidad de
método de anadlisis, de deliberacion moral.
Tener una actitud positiva y humanista
hacia los pacientes o muchos anos de prac-
tica clinica no garantiza en absoluto la
correccion ética en la toma de decisiones.

HECHOS Y VALORES

Veniamos a decir, previamente, que los
hechos —o mas especificamente, si se quie-
re, las decisiones- no estan desprovistos de
calificacion moral, de ahi que tratemos
ambos —hechos y valores- conjuntamente,
intentando destacar algunas cuestiones de
las que, a nuestro entender, son claves en
psicooncologia:

1. EXPERIENCIA DE SUFRIMIENTO

Podriamos decir que hablar de cancer,
en la mayor parte de los casos, es hablar de
experiencia de sufrimiento. Podrd manifes-
tarse con diversas intensidades, dependera
también de la historia particular de cada
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uno, de su red de relaciones, del grado de
afectacion, de la clinica intercurrente, de la
frustracion de distintas expectativas... pero
el hecho es que el sufrimiento suele con-
vertirse en compafiero de viaje inexorable
del enfermo de cancer y su familia.

Para el psicooncélogo esa realidad se
convierte en un reto. ;Como poder interve-
nir ante algo que con dificultad sabemos
definir en sus componentes? La experiencia
dice, ademas, que el contacto con algo per-
cibido como amenazante (el sufrimiento
del otro impacta) y de dificil manejo, por su
condicién de intangible y su dificil operati-
vizacion como problema, puede conducir
amuchas conductas de evitacion y de esca-
pe. De hecho, de la tumoracion puede
encargarse el médico, de la ulcera por
decubito la enfermera, el trabajador social
podrd intervenir ante la carencia de recur-
sos econémicos, el psicooncélogo ante la
fobia... pero ;quién se hara cargo del sufri-
miento? Porque cuando la tarea es de todos
puede acabar ocurriendo que la respuesta
venga de ninguno.

En el mundo del céancer existe una
importante interaccion? entre dolor y sufri-
miento, aunque en funcién de algunas
caracteristicas. Las personas informan de
sufrimiento por el dolor® cuando sienten
que esta fuera de control, cuando es abru-
mador, cuando la fuente del dolor es des-
conocida, su significado es horrible y cuan-
do el dolor es crénico. Conocer estas varia-
bles es importante en el mundo de la psico-
oncologia, ya que el sufrimiento podra
aliviarse aun cuando el dolor continde,
cuando se conoce la fuente del dolor, cam-
biando el significado, demostrando que
puede ser controlado y avalando que el
final es previsible. La interaccién dolor-
sufrimiento se clarifica con el concepto de
circularidad psicosomatica: el dolor fisico
genera malestar psiquico y el malestar psi-
quico favorece la sensacion de dolor. En
nuestro medio, desafortunadamente, adn
permanece la idea de que el dolor es algo
natural, inevitable en ciertas enfermedades
y signo de virtud o estoicismo y aunque esta
corriente de pensamiento va perdiendo

fuerza, sigue influyendo de forma larvada y
no reconocida en no pocos clinicos. Somos
hijos de nuestra historia y estamos condi-
cionados por mentalidades atdvicas.

El tratamiento del dolor no es una cues-
tién supererogatoria gestionada por el prin-
cipio de beneficencia. Estamos ante un pro-
blema de no-maleficencia cuando al
paciente oncoldgico se le hace dafio (no
alividndole el dolor), tanto por indicar tera-
péuticas inadecuadas como por no utilizar
tratamientos correctos cuando existen los
medios para hacerlo, independientemente
de la fase de desarrollo del cancer en que
se encuentre. Estas cuestiones también
afectaran al principio de justicia cuando no
se dé un acceso igualitario de la poblacién
al tratamiento del dolor, bien por depender
de la correcta formacion del facultativo
bien por no haber infraestructuras sanitarias
adecuadas. Por otro lado, también afecta al
principio de autonomia, pues un paciente
no podra ejercerla si desconoce las posibi-
lidades de eleccién y asi no serd posible
mejorar su dolor segiin sus deseos y creen-
cias; no hay que olvidar que hay dolores
asumibles y otros que no lo son y que
correspondera por tanto a la persona deci-
dir acerca de la priorizacién de los objeti-
vos terapéuticos. Ya se sabe, el dolor mas
llevadero es siempre el dolor del otro...

Pero volvamos a la experiencia de sufri-
miento. Lo que define a esa experiencia no
son los estimulos o situaciones elicitantes o
el estado emocional que genera. Por un
lado, ya hemos dicho que puede haber
sufrimiento sin presencia de dolor fisico o
incluso de enfermedad. Por otro, el estado
emocional negativo no define necesaria-
mente sufrimiento, pues aunque todo sufri-
miento supone malestar, no todo malestar
alcanza la categoria de sufrimiento. ;Qué
entendemos, entonces por sufrimiento? A
mi entender una persona sufre cuando®:

* acontece algo que percibe como una
amenaza importante para su existen-
cia (personal y/o organica) y

 al mismo tiempo, cree que carece de
recursos para hacerle frente.
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Como vemos, se trata de un balance
en el que no sélo cuenta la existencia de
amenaza o la percepcién de la misma,
sino también la capacidad de afronta-
miento ante la misma, es decir, su contro-
labilidad o, en el otro extremo, la indefen-
siéon o impotencia.

Este andlisis del sufrimiento humano es
atil para poder delimitar en qué nivel pode-
mos intervenir. En el ambito clinico podre-
mos incidir:

* en lareduccién o desaparicién de la
estimulacion psicosocial desagrada-
ble (p.e., mejorando las pautas inte-
rrelacionales de acercamiento al
enfermo, fomentando la presencia
de voluntarios...),

e en la reduccion o desaparicion de la
estimulacion bioldgica desagradable
(p-e., aplicando la escala analgésica
de la Organizacion Mundial de la
Salud),

e en la disminucion de la percepcion
de amenaza (p.e., con una buena
reestructuracion cognitiva acerca
del realismo de la misma),

¢ en el incremento del sentido de con-
trolabilidad frente al de indefension
(p.e., fomentando la toma de deci-
siones con respecto a las visitas, por
parte del paciente),

¢ 0 en la mejora del estado de animo
(p.e., dando pautas para crear un
ambiente mas variado y menos
depreségeno).

En todo este proceso el papel del psico-
oncélogo va a ser crucial; tiene responsabi-
lidades técnicas y por tanto éticas en su
abordaje.

El sufrimiento, por tanto, es un hecho,
pero un hecho que reclama un deber® y
que su afrontamiento o no afrontamiento
por parte del psicooncélogo estarda deno-
tando un determinado mundo de valores en
su practica profesional. La experiencia de
sufrimiento se convierte, por tanto, en un
imperativo moral, pero vedmoslo con un
poco mas de detalle™:

a) ;Tiene algtin sentido el sufrimiento?
Radicalmente, no. Y si no, preguntémosle a
los enfermos de cancer que actualmente
estén sufriendo. De todos modos, conviene
matizar que aunque el sufrimiento no tenga
sentido, si que hay personas que encuentran
sentido en medio del sufrimiento. La expe-
riencia de personas como Victor Frankl™ en
el campo de exterminio de Auschwitz, que
fueron potenciando sus recursos cognitivos,
espirituales, etc., asi lo demuestran. Eso si,
se encuentra el sentido no "gracias a", sino
"a pesar de" el propio sufrimiento. Y ese sen-
tido, normalmente, suele consistir mds en
presencias y en acciones de acompana-
miento que en afirmaciones.

b) Si la ética es la pregunta por lo bue-
no o lo malo de la conducta y aconteci-
mientos humanos: ;Es el sufrimiento algo
bueno? Radicalmente, no. Todos sabemos
que somos limitados, que el ser humano es
contingente y que esta contingencia forma
parte de nuestra propia condicion. La acep-
tacion de esta realidad —aceptacién que de
por si conlleva sufrimiento— no significa la
aceptacion de su bondad. La aceptacién
del «ser», de la presencia ineludible del
sufrimiento que forma parte de la condicién
humana, no nos exige, dicho en lenguaje
coloquial, que lo «demos como bueno» (el
«deber ser»). Esta tendencia a dar la cate-
goria de bueno a aquello que existe (ten-
dencia denominada como «realismo mo-
ral», tan habitual en muchos dmbitos de la
politica) no es justificable éticamente.

Donde aparece realmente el "deber ser"
es en la responsabilidad moral en la forma
de prevenir, de afrontar —reduciéndolo o
erradicandolo-y de utilizar ese sufrimien-
to. Pero como todas las otras variables de
nuestra vida. Podemos utilizar nuestro pro-
pio sufrimiento o el sufrimiento de los otros
para humanizar o para deshumanizar la
vida. Es nuestra tarea y nuestra responsabi-
lidad. Y mucho mas, en los cuidadores pro-
fesionales. El profesional que afronta el
dolor corporal, la dlcera por decubito, el
sintoma ansioso o la falta de recursos eco-
némicos, pero que no se enfrenta a la expe-
riencia de sufrimiento que hay detras de
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todo ello esta probablemente cayendo en
una grave irresponsabilidad moral.

) ;Existe algin sufrimiento aceptable
como mal menor? Si -y alejados de todo
planteamiento masoquista— cuando algu-
nas personas asumen libre y voluntaria-
mente distintas cotas de sufrimiento para
acompanar a otros que sufren. Pero -insis-
timos- como mal menor. Cuando un hijo
decide la permanencia durante meses,
como acompanante, de su padre enfermo
oncolégico, esta asumiendo desde la cer-
canfa un plus de sufrimiento que es admi-
sible como mal menor. En este sentido, el
sufrimiento serfa aceptable como la conse-
cuencia inevitable de una opcién por la
alteridad, pero nunca como una condicién
de posibilidad que permita que surjan valo-
res en uno mismo (como la paciencia) o en
otros (como la generosidad o la solidari-
dad). La presencia de sufrimiento, insisti-
mos, e incluso su posible inevitabilidad, no
le confiere la categoria de bondad.

La problemdtica ética en torno al sufri-
miento también puede ser analizada, como
ya hicimos con respecto al dolor, desde la
perspectiva principialista’, una de las mas
en boga, en estos momentos, en la bioética
clinica, siempre y cuando no se caiga en la
dictadura de los principios, se jerarquicen
éstos adecuadamente y se tenga en cuenta
el papel de las consecuencias. La no explo-
racion, no atencién o atencion inadecuada
de una experiencia de sufrimiento destruc-
tiva e intensa de un paciente con cancer
puede ser valorada desde el principio de
no-maleficencia. Por ejemplo, la omision
del sistema y de muchos profesionales en
atender el duelo complicado de muchas
madres que han perdido a sus hijos con pro-
blemas de cancer entra en el terreno de la
contraindicacion. Hacer referencia al prin-
cipio de justicia, por otra parte, parece obli-
gado, pues el hecho de no garantizar la
igualdad de oportunidades o de no tratar a
las personas con la misma consideracién y
respeto en el orden de lo social supone
aumentar la experiencia de sufrimiento de
muchos ciudadanos. También queda afec-
tado el principio de beneficencia, pues nos

obliga a los profesionales a presentar posi-
bles itinerarios para encontrar sentido —que
no para crearlo— en la experiencia de sufri-
miento. Como dice Frankl®, «ningln psi-
quiatra puede decir a un enfermo lo que es
el sentido, pero si que la vida tiene sentido.
El psiquiatra, en suma, puede dar testimo-
nio de algo que el hombre es capaz de
hacer incluso cuando fracasa.»

En cuanto al principio de autonomia,
ciertamente nos podemos preguntar si ante
tanta fragilidad se puede seguir siendo
auténomo. El concepto de autonomia pue-
de tener dos vertientes: funcional y moral.
Desde el punto de vista moral, toda perso-
na es auténoma mientras no se demuestre
lo contrario. La fragilidad fisica no se corre-
laciona necesariamente con la fragilidad
moral, ni la experiencia de sufrimiento con-
[leva necesariamente pérdida de la autono-
mia moral. Quien mantenga esa equipara-
cién necesaria entre sufrimiento y limita-
cién moral puede caer en el ancestral pater-
nalismo que, con animo tedéricamente
protector, acaba infantilizando las relacio-
nes con la persona enfermayy le limita enor-
memente la posibilidad de crecimiento. La
salud bioldgica y la salud biografica son
realidades que se pueden influir, pero que
no se correlacionan necesariamente.

Y ya por ultimo, afirmar que frente a las
posturas mas claramente abstencionistas
aparecen otras posiciones de corte inter-
vencionista. En las actuales estrategias sani-
tarias corremos el riesgo de caer en una
cierta «medicalizacion del sufrimiento», lo
que puede llevar a pacientes, familias y pro-
fesionales a mantener la ilusién de que el
sufrimiento en si es médicamente tratable,
que puede ser «curado», sin admitir algo
tan obvio que, aun teniendo en cuenta los
posibles correlatos fisiol6gicos, como afir-
ma Cassell™, quienes sufren son las perso-
nas, pero no los cuerpos. El sufrimiento se
puede acompanar, aliviar, redimensionar,
pero dificilmente se puede controlar, al
menos en todas sus variables e intensida-
des. Intentar controlar el sufrimiento puede
ser un mito fruto o bien de nuestra omnipo-
tencia o bien de nuestra necesidad de auto-
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protecciéon como profesionales. Ni siquiera
unos buenos cuidados paliativos pueden
controlar el sufrimiento en todas las cir-
cunstancias" ni probablemente tienen que
marcarse ese objetivo tan omnipotente y
negador de la condicién humana. Tengo la
impresién de que de fondo ronda la dificul-
tad en admitir que la condiciéon humana
sufriente se sitGa en el ambito del misterio
y desborda lo que para nosotros es mas
manejable: enmarcarlo en el ambito del
problema. Intervenir, si, pero sin el objeti-
vo omnipotente de pretender controlarlo
todo"”. Debemos evitar caer en ese «encar-
nizamiento moral» que supone la fantasia
y la voluntad de dar a cualquier precio un
sentido al infortunio. Un «Hospital Sin
Dolor» puede ser un objetivo, pero perse-
guir un «Hospital Sin Sufrimiento» no deja
de ser una falacia. La practica abusiva de la
sedacion profunda e irreversible, sin con-
sentimiento informado explicito del
paciente y/o sin criterios claramente indi-
cados, en determinados estadios de termi-
nalidad es un buen ejemplo de la huida
hacia delante de los profesionales frente a
la experiencia de sufrimiento.

A nuestro entender, en definitiva, el
abordaje de la experiencia de sufrimiento
se convierte en el imperativo moral por
excelencia del psicooncélogo.

2. CANCERY ETICA:
UNA INTERACCION COMPLEJA
Y PROBLEMATICA

Nadie niega que en torno al cancer se
cruzan variables bioldgicas, sociales, psico-
l6gicas, espirituales y —también- de conteni-
do moral. La interaccién entre tales variables
suele ser problematica y también compleja.
No hay mas que ver el nimero vy la diversi-
dad"® de los temas tipicos y topicos que sue-
len aparecer en las decisiones clinicas con
implicaciones éticas. He aqui algunos de
ellos": ética del diagnostico y del prondsti-
coy de la transicion al cuidado paliativo (de
la ética del curar a la ética del cuidar), el con-
flicto clinica — investigacion, la relacion pro-

fesional-paciente (comunicacion, apoyo
emocional, confidencialidad y consenti-
miento informado), la interaccion entre la
ética de la indicacion y la ética de la elec-
cion, el derecho a la verdad (informacion y
conspiracion del silencio), el papel de la
familia y las decisiones de representacion
(sobre todo en el caso de los nifios), la seda-
cion en el paciente oncolégico terminal, la
obstinacion terapéutica, el suicidio médica-
mente asistido y la eutanasia, la limitacién
del esfuerzo terapéutico, la ética del trabajo
en equipo, de la interdisciplinariedad y de la
relacién interinstitucional, el respeto a las
diferentes sensibilidades culturales frente al
cancer y sus tratamientos, la distribucién y
el acceso a recursos limitados (principio de
justicia), la formacion de los profesionales,
etc. Desde mi punto de vista, ademas, cada
dia va a ser mas importante abordar tres
cuestiones fundamentales:

* La ya mencionada responsabilidad
moral de los profesionales frente a la
experiencia de sufrimiento del pa-
ciente oncoldgico y su familia.

e la valoracién de la competencia®
psicolégica —que en principio se pre-
supone- para la toma de decisiones
clinico-ética y

* Los criterios de excelencia que han
de guiar la praxis profesional.

Puede ser que el psicooncélogo se
encuentre en su ejercicio profesional con
muchas de estas cuestiones; no obstante,
quisiera explicitar, siguiendo a Marguerite
Lederberg®", ciertos problemas especificos
—algunos ya citados— en los que su partici-
pacion puede ser decisiva:

e Problemas psicolégicos ante la toma
de decisiones: en algunos pacientes,
tomar decisiones informadas muy
comprometidas para su proyecto
vital puede suponer un aumento
considerable de ansiedad. Es el mun-
do de los estresores decisionales.
Cuéndo y cémo «decir la verdad».

* Problemas éticos que se esconden
detras de problemas psicoldgicos.
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Por ejemplo, casos de irritabilidad y
confusion intermitente cuando la
familia no le permite al paciente ni
hablar de la posibilidad de dejar los
tratamientos.

* Problemas psicologicos que se
esconden detrds de dilemas éticos.
Por ejemplo, cuando un paciente
decide no iniciar tratamiento de qui-
mioterapia argumentando que lo
hace por su percepcion de abando-
no familiar cuando en realidad lo
que hay es una patologia ansiosa de
base que le dificulta afrontar los cos-
tes emocionales de ese tratamiento o
una llamada de atencién a su fami-
lia ante la indefension que le produ-
cen las variables amenazantes de la
nueva situacion.

* Problemas éticos creados por terce-
ras partes: conspiracion del silencio,
etc.

e Problemas éticos en nifios con can-
cer. Por ejemplo, decisiones distintas
frente al tratamiento en el conocido
como «menor maduro».

¢ Necesidad de vigilancia psicoldgica,
incluso ante la ausencia aparente de
problemas éticos y psicopatolégi-
cos: dindmica de la prevencion.

Como primera aproximacién, por tan-
to, parece clara la necesidad de distinguir
entre las dimensiones psicologicas y las éti-
cas de cada caso. No siempre es sencillo,
pero indudablemente esta clarificacién
ayudard a reducir tensiones y a tomar deci-
siones prudenciales. De hecho, la tarea ini-
cial del psicooncélogo no es tanto diagnos-
ticar la posible presencia de psicopatolo-
gia, como descubrir posibles variables mas
amplias (de tipo ético, cultural, religioso,
etc.), que pueden aparecer o enmascararse
en los fenémenos psicoldgicos.

Hemos afirmado que la realidad que
rodea al cancer es multifactorial y comple-
ja y el peso de las distintas dimensiones
habra de ser ponderado teniendo en cuen-
ta, obviamente, el mundo de valores y
necesidades de todos los intervinientes,

pero esencialmente del propio paciente.
Segun refleja la Declaracién sobre los
Derechos® del Paciente de Cancer de la
European Cancer League, «los aspectos
médicos y psicosociales tienen la misma
importancia para los pacientes de cancer».
Una realidad de estas caracteristicas dificil-
mente podrd ser abordada sin una o6ptica
multidisciplinar. Lo vemos en el siguiente
apartado.

3. ;TRABAJAS EN EQUIPO?
ENSENAME LAS CICATRICES

Asi cuentan que Balfour Mount, médi-
co pionero de los cuidados paliativos onco-
I6gicos en Québec, iniciaba sus reflexiones
sobre el trabajo en equipo. Pero comence-
mos —cémo no...— por el principio...

El primer hecho —con implicaciones éti-
cas, insisto— en este sentido es la practica
inexistencia de profesionales de disciplinas
distintas a la medicina o a la enfermeria en
los Servicios o Unidades de Oncologia. Rei-
vindicar en el caso que aqui nos ocupa —la
psicooncologia—la presencia de psicooncé-
logos en esos equipos no se justifica por nin-
gun interés corporativo o de busqueda de
nicho profesional, sino por la necesidad real
de los intervinientes, especialmente pacien-
tes y familiares, de un apoyo psicolégico
especializado ante situaciones tan amena-
zantes, perdurables, desequilibrantes y con
tanto impacto como las que trae la presen-
cia del cancer. Cuesta todavia creer cémo
hay Planes Oncolégicos Autonémicos con
resistencias en incorporar la figura del psi-
cooncoblogo, sigue costando entender cémo
se afirma la realidad multidimensional y
compleja que acompania al cancery, al mis-
mo tiempo, no se apuesta por incorporar
profesionales especializados en lo que tie-
ne que ver con lo psicosocial.

Por otra parte, la composicién multidis-
ciplinar no te garantiza un funcionamiento
en equipo y -mucho menos— con enfoque
realmente interdisciplina®. No es facil tra-
bajar en equipo. La diversidad de intereses
particulares, la historia profesional y labo-
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ral de cada uno de sus miembros, la dife-
renciacion de roles (explicitos e implicitos)
y de estatus, el establecimiento de jerar-
quiasy el nivel de dificultad de la tarea pue-
den ser variables que inciden en la comple-
jidad de esa dinamica.

Se trata de no caer en un extremo de
pretender hacer todos de todo, ni en el otro
de jugar a la omnipotencia de algunos pro-
fesionales que creen que, en funcién de su
buena actitud o de su experiencia, son
capaces de manejar sin ningin problema
también lo psicolégico, lo social, lo espi-
ritual... Ciertamente habra funciones y
tareas que son compartidas y otras que
seran especificas de cada disciplina. De
hecho, si que hay un nivel (deteccion
molar de problemas e intervenciéon muy
bésica en otros ambitos que no son los de
la propia disciplina) que corresponde a
todos, lo cudl nos obliga a tener unos
conocimientos minimos de las otras areas.
Un trabajador social debera de conocer al
menos el esquema global de lo que supo-
nen los ciclos de quimioterapia en la vida
del paciente, un médico habra de saber un
minimo de la estructura y funciones del
voluntariado y a un psicooncélogo no se
le deberd olvidar en la visita que ciertas
posturas de un paciente inmovilizado pue-
den facilitar la aparicién de dlceras por
decubito... Por lo menos para prevenir y
para derivar cuando sea preciso. Hace
tiempo un compafero médico afirmaba en
una mesa redonda: «No vamos a preten-
der que para cada enfermo oncoldgico
haya un equipo interdisciplinar; debemos
formar a los médicos de forma multidisci-
plinar.» De acuerdo, si no se cae en la
temible omnipotencia del sabe-lo-todo,
cuya consecuencia mas inmediata es una
mas que deficiente atencion a los pacien-
tes y sus familias.

Vayamos ahora a plantear uno de los
problemas mds acuciantes: la toma de deci-
siones en un equipo. Las decisiones en el
ambito oncolégico pueden ser controverti-
das y, en ocasiones, plantean conflicto deci-
sional en los equipos®®. En este sentido, con-
viene diferenciar lo que es el nivel técnico

del nivel ético. En el primero el ambito deci-
sional suele estar mas definido, aunque en
no pocas ocasiones aquellas se toman mas
por criterios de autoridad que por argumen-
tos y racionalidad. Obviamente, a ningln
psicooncélogo se le ocurrira discutir el tipo
o intensidad de quimioterapia, igual que a
ningdn oncdlogo se le deberia ocurrir indi-
car, prescribir ningln tipo de tratamiento psi-
colégico; no obstante, los medios podran ser
discutidos si afectan a la controversia de los
fines. Y aqui entramos ya en el ambito de los
valores. Médico, enfermero, psicooncélogo,
etc. son interlocutores vilidos en condicio-
nes de simetria desde el punto de vista
moral. Con sensibilidades distintas en fun-
cion de su ejercicio y responsabilidad profe-
sionales, pueden tener visiones complemen-
tarias y mutuamente enriquecedoras de la
situacion. Prescindir del dialogo moral ante
las situaciones concretas y a veces tan com-
plejas como las que aparecen en oncologia,
se convierte en una irresponsabilidad moral.
Ese didlogo no va a ser facil, pues la forma-
cion recibida por un oncélogo y por un psi-
cooncdlogo puede tener paradigmas distin-
tos y, por tanto, probablemente, también
antropologias y maneras de concebir la mis-
ma realidad diferentes. Ni mejor ni peor.
Simplemente diferentes, pero sin escucha
real se disminuye significativamente la posi-
bilidad de minimizar los errores en el juicio
moral que acompana a toda decision clini-
ca.

Si hay un elemento metodolégico cla-
ve que podria vincular a la bioética con la
oncologia y la psicooncologia®es la inter-
disciplinariedad. Un comité de bioética,
por definicién, siempre ha de ser interdis-
ciplinar y por eso ha de buscar una meto-
dologia de razonamiento y de discusién
que contemple la diferencia como riqueza
y no como problema, que adne voluntades
y que, sin perder la pluralidad, no olvide
nunca sus objetivos universalizables frente
a los intereses particulares. Los comités de
bioética buscan también el consenso en las
decisiones y para ello, se esfuerzan en uti-
lizar la deliberacion moral, de |la que habla-
remos posteriormente.
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Conformar un equipo no se logra Gni-
camente contratando personal. Los equipos
se hacen, evolucionan, son organismos
vivos que necesitan conocer sus debilida-
des y fortalezas desde un sentido de la res-
ponsabilidad. Basicamente, porque se pue-
de funcionar con cicatrices, pero no con
heridas abiertas; es conocido que uno de
los factores que generan mas insatisfaccion
y desgaste en los profesionales no es preci-
samente el convivir diariamente con expe-
riencias intensas de sufrimiento, sino tener
que sufrir una forma de trabajo en equipo
2% que no contemple a fondo las necesida-
des y las capacidades de sus integrantes.

En un futuro préximo tendremos que
seguir reflexionando acerca del papel @
mas idéneo del psicooncélogo en los equi-
pos o servicios de oncologia. ;Es un papel
complementario? ;Habra de funcionar ple-
namente integrado en el equipo o simple-
mente dentro de una Unidad de Apoyo
Hospitalaria, como un interconsultor habi-
tual mas? ;A demanda de los oncélogos o
con intervenciones preventivas autbnomas
con practicamente todos los pacientes?
;Dependiendo organicamente o funcional-
mente del jefe de servicio? Son muchos los
interrogantes, tanto técnicos como éticos y
necesitaremos de criterios claros, de cano-
nes que orienten la decisién. Y una de las
preguntas claves probablemente sera:
scudl es la forma que hace mas compatible
la mejor garantia del bienestar del pacien-
te y su familia —efectividad terapéutica glo-
bal- con un uso realmente eficiente de los
recursos?

4. EL PROTAGONISTAY LOS
COMPANEROS DE REPARTO

El protagonista por excelencia de toda
esta historia es el paciente oncoldgico,
alguien en principio con plena autonomia
moral. Persona autéonoma, desde el punto
de vista etimolégico, es aquélla que tiene
capacidad para legislarse a si misma, para
darse criterios que orienten y guien su
vida. Desde el punto de vista ético® es

aquel individuo capaz de deliberar sobre
sus objetivos personales y actuar bajo la
direccién de esta deliberaciéon. En este
sentido, respetar la autonomia supondrd
dar valor a las consideraciones y opciones
de las personas auténomas y abstenerse de
poner obstaculos a sus acciones a no ser
que éstas sean claramente perjudiciales
para los demas (transgrediendo el princi-
pio de justicia). No respetarla significara
repudiar los criterios de la persona auté-
noma, negar a un individuo la libertad de
obrar de acuerdo con tales criterios razo-
nados y privarle de la informacion que
requiere para formarse un juicio medita-
do, cuando no hay razones que obliguen
a obrar de tal modo. El enfermo oncolégi-
co, como afirmabamos previamente,
mientras no se demuestre lo contrario, es
una persona auténoma. El hecho de tener
una carga emocional sobreanadida, un
tiempo de respuesta mas largo en funcion
de la astenia, una elaboracién conceptual
posiblemente mas lenta ante informacio-
nes nuevas, por citar algunos factores
comunes en personas que se encuentran
en tratamiento de su cancer, no les inca-
pacita para tomar decisiones sobre los cui-
dados de salud y sobre su vida misma.

Uno de los retos de mayor actualidad
en los que los psicooncélogos podrian
tener una funcion clave para apoyar la
autonomia moral de las personas lo pode-
mos encontrar en el desarrollo de lo que la
reciente ley®” de autonomia del paciente
denomina como Instrucciones Previas. En
ella se afirma que:

«por el documento de instrucciones
previas, una persona mayor de edad, capaz
y libre, manifiesta anticipadamente su
voluntad con objeto de que ésta se cumpla
en el momento en que llegue a situaciones
en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cui-
dados y el tratamiento de su salud o, una
vez llegado el fallecimiento, sobre el desti-
no de su cuerpo o de los 6rganos del mis-
mo. El otorgante del documento puede
designar, ademads, un representante para
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que, llegado el caso, sirva como interlocu-
tor suyo con el médico o el equipo sanita-
rio para procurar el cumplimiento de las
instrucciones previas.»

El objetivo de este tipo de herramien-
tas, especialmente desarrolladas en
EE.UU.%" es que puedan ser respetadas las
decisiones de la personay que pueda ajus-
tarse su cuidado y tratamiento, en lo posi-
ble, a sus valores, sus fines y sus preferen-
cias. Es posible que para muchos pacien-
tes no sea facil abordar estas cuestiones, al
anticipar temas tan espinosos como la fal-
ta de competencia, el deterioro o las deci-
siones vitales. ;Y para el profesional? Tene-
mos la sensacion de que la planificacion
anticipada de decisiones tan vitales va a
presentar resistencias en los profesionales
porque se encuadra en los temas de
«comunicacion dificil», aunque puede ser
un elemento de enorme contenido tera-
péutico por la percepcion de control que
el paciente puede adquirir. En mi expe-
riencia, mas que una amenaza es una
oportunidad y facilita tanto la lucha con-
tra la indefensién como la posterior toma
de decisiones. Lo que no es de recibo es
esperar a una disminucién de la concien-
cia o a la aparicion de situaciones urgen-
tes para decidir, por ejemplo, una seda-
cién profunda o una no reanimacion, sin
contar con la opinién del propio paciente
en algo tan decisivo y trascendental. No
hay que olvidar que una utilizacién ade-
cuada de estas herramientas favorece un
reconocimiento explicito del paciente
como sujeto auténomo, con valores dig-
nos de ser explorados y apoyados para su
proyecto vital.

En relacion con lo anterior aparecen un
buen nimero de problemas relacionados
con el proceso informativo, en especial el
cémo, cuando y a quién dar las malas noti-
cias, la respuesta a preguntas dificiles («sa
que si que me curaré?»), la conocida como
conspiracion del silencio, etc. La informa-
cion tan sélo es parte del proceso comuni-
cativo; no obstante es una parte fundamen-
tal. El psicooncélogo puede ser, tanto direc-

ta como indirectamente, un profesional con
un papel muy importante en todo ese pro-
ceso informativo. El hecho de que sea el
médico el responsable de informar de los
diagndsticos y terapéuticas médicos, no
significa que otros profesionales no tengan
un papel de confirmacién, aclaracién, apo-
yo, etc. que puede ser de gran utilidad.

Los otros intervinientes distintos al pro-
tagonista en el escenario de la oncologia y
de la psicooncologia son la familia y los
profesionales. No estamos reivindicando
para ellos un papel de meros comparsas de
las decisiones que tome el paciente auté-
nomo. Se cruzan en la interaccién un mun-
do de derechos y deberes que no tenemos
espacio para analizar; baste decir, en el
caso de la familia, que la asuncién de debe-
res de cuidado y de sostén del paciente pro-
bablemente conlleva la posibilidad del
ejercicio de algunos derechos; por poner un
ejemplo, quien esta dejandose la piel en los
cuidados de un paciente en casa, probable-
mente tiene derecho a saber cudl es el pro-
noéstico mas ajustado para asi tomar deci-
siones en cuanto a su trabajo, sus tiempos,
la dedicacion que quiera hacer de sus
recursos y energias.

En el caso de los profesionales, la cla-
ve estara en el modelo de relacién que se
quiera sostener con los pacientes. Por la
extension, no es lugar de detenernos aqui.
Sélo decir que existen distintas categoriza-
ciones de los modelos de relacion terapéu-
tica y que una realmente interesante seria
la sugerida por Ezequiel y Linda Emma-
nuel®", intentando adaptarla a nuestra rea-
lidad y que es extensible al campo de la
psicooncologia. Para estos autores habria
basicamente cuatro modelos: paternalista,
informativo, interpretativo y deliberativo.
Quizas en determinados momentos todos
hayamos podido utilizar uno u otro; la
cuestion esta en valorar cual es el que pre-
domina. Desde mi punto de vista, en un
psicooncoélogo que quiera ser un profesio-
nal de excelencia habrd de predominar el
modelo deliberativo. El cancer somete a la
persona a una situacion limite en el que
estd en juego la vida, la muerte, el bienes-
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tar, el presente y el futuro y en ese contex-
to no es facil tomar decisiones. El psicoon-
c6logo paternalista obrara de buena fe,
pero acabard imponiendo su mundo de
valores; el de talante predominantemente
informativo se escudard en la investiga-
cién y en los metandlisis, pero no conecta-
ra con la biografia —en este caso probable-
mente sufriente- del sujeto; en el caso del
interpretativo tendra la satisfaccion de
ayudar al paciente a hurgar en su mundo
de valores, pero no le invitard a aprender y
a avanzar a partir de la experiencia de
enfermedad. Obviamente, el acompana-
miento deliberativo supone también con-
frontar, pero permite reconsiderar las opor-
tunidades biograficas que presenta —eso sf,
dolorosamente- la vida para seguir avan-
zando como persona. Y, claro esta, tam-
bién nos deja a nosotros mucho mas a la
intemperie, pues los itinerarios morales del
paciente pueden acercarse a caminos muy
distintos a los que conforma nuestra visién
moral de las cosas.

5. LA MENTE FRIA DE LA
RACIONALIDAD BIOETICA
Y LA CALIDA ACOGIDA DESDE
LA EMPATIA DEL
PSICOONCOLOGO

Como es bien sabido, lo que tiene que
ver con laviday con la muerte, con el sufri-
miento, el deseo y la frustracion, queda
tefido de emociones, las cudles pueden
contaminar no sélo el juicio clinico, sino
también el analisis ético, de ahf la apuesta
por la racionalidad en el discernimiento y
en la toma de decisiones.

La relacion entre sentimientos y valo-
res es una cuestion espinosa. No hay mas
que ver con qué «acaloramiento» se pro-
ducen los debates en torno al aborto o la
eutanasia. Se trata de la relacion siempre
compleja entre «pathos» y «ethos», entre
sentimiento y razon, entre deseo e inteli-
gencia. Pascal hablaba de las «razones del
corazén que la razén no conoce», para
Schopenhauer el sentimiento constituye el

fundamento de los valores morales, Max
Scheler®? atribuye al sentimiento la capa-
cidad creadora de valores. Para el propio
David Hume los juicios morales no pue-
den ser juicios de razén, pues ésta sola
nunca impulsa a actuar. Para él la morali-
dad pertenece mas bien a la esfera del sen-
timiento que a la del juicio, y los senti-
mientos son de aprobacién-desaproba-
cion. Se trata del emotivismo moral de la
cultura anglosajona, para el que la «brdju-
la moral» mas precisa son los sentimien-
tos, ya sea lo que sentimos de forma es-
pontdnea ante una barbarie o la ternura
ante un recién nacido.

Si observamos el dia a dia y tomamos
como ejemplo la ira y la envidia, se puede
entrever la tension emociones — valores. No
se elige estar airado o tener envidia; por lo
comdn, lairay la envidia son consideradas
reacciones emocionales o impulsos sobre
los que las personas, por lo general, no tie-
nen control directo. No son definibles facil-
mente en términos de intencionalidad o
volicién. Sin embargo, suele ser reprobable
moralmente ser envidioso o perder los estri-
bos. La responsabilidad, por tanto, como
afirma Rehrauer®, no sélo se valora en
base a lo que uno hace, sino también en
base a lo que uno siente y cémo uno lo sien-
te. Lo que aqui nos interesa recalcar es que,
desde nuestro punto de vista, los sentimien-
tos®” no pueden ser el criterio de morali-
dad, independientemente de la génesis de
ésta en el ser humano.

El problema de los sentimientos radica
en que pueden ser engafnosos para el ana-
lisis y la toma de decisiones. ;Quién no ha
visto a un familiar presionar al equipo
médico para que su padre, enfermo termi-
nal, entre en una unidad de cuidados inten-
sivos, ante la incapacidad emocional que
experimenta para aceptar la inminencia de
su muerte? Pellegrino y Thomasma®? han
criticado que la bioética desarrolla dema-
siado los principios y no suficientemente
los sentimientos o las virtudes. Nadie duda
de la conveniencia del desarrollo de una
«ética de las virtudes» que tenga en cuenta
tanto lo actitudinal como lo emocional para
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ir avanzando en la linea de la excelencia
profesional, pero conviene deslindar los
contenidos éticos de los contenidos emo-
cionales, aunque en el lenguaje de la calle
se vean estos dos ambitos tan frecuente-
mente unidos y, en muchas ocasiones, con-
fundidos. Los sentimientos no son, de por
si, ni buenos ni malos, no tienen categoria
moral. La tristeza, asociada cominmente
como un «sentimiento negativo», no tiene
por qué ser considerada como moralmente
reprobable cuando aparece en un proceso
de duelo ante la muerte de un ser querido.
Y la alegria, habitualmente valorada como
un «buen sentimiento», un «sentimiento
positivo», puede ser reprobable moralmen-
te cuando se produce ante la ocurrencia de
una desgracia ajena. En definitiva, el mun-
do de la oncologia, tan intrinsecamente
emocional, ha de estar muy atento a no
confundir los valores con las emociones. O
dicho de otra manera: incorporemos las
emociones en los indicadores de alarma
moral, trabajémoslas a fondo en la comu-
nicacién terapéutica con el paciente onco-
l6gico y su familia, usémoslas como motor
de arranque, como impulso para potenciar
los cambios, pero no las utilicemos ni para
el andlisis ético ni para la justificacion de la
toma de decisiones.

Ahora bien, si los sentimientos no tie-
nen categoria moral per se, ;tiene algin
espacio la responsabilidad moral ante el
mundo emocional? Pues claramente si,
como todas las realidades que pertenecen
a la condicion humana (el pensamiento, la
voluntad, el sufrimiento, etc.) las cudles yo
puedo emplear con muy distintos objetivos
morales. Podemos utilizar nuestra propia
rabia o la rabia de los otros para humani-
zar o para deshumanizar la vida. Es nues-
tra tarea y nuestra responsabilidad. Y
mucho mas en los profesionales de la psi-
cooncologia, que han de conocer que la
agresividad forma parte del proceso de
adaptacion a una mala noticia, que no hay
por qué hacer una at