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INTRODUCCION

Este Documento Oficial incluye aquellas conclusiones fundamentales a las
que se han llegado en las diversas mesas y también tras una valoracion global
de todo el Congreso.

Los participantes lo han sido en sus respectivas mesas y conferencias ,
segun el programa adjunto y con frecuencia han asistido a otras conferencias y
mesas, participando también en sus debates. Ello , sin duda, ha contribuido al
enriquecimiento de las conclusiones que ahora se presentan.

Este Documento final es fruto de la inclusidon de dichas conclusiones en
un documento inicial y su valoracion individualizada repetida por todos los
ponentes y miembros del comité organizador-cientifico. Tras ello y la inclusién
de las diversas puntualizaciones y correcciones realizadas por los ponentes
se elaboré este Documento Final, aceptado bdasicamente por todos los
participantes y finalmente aprobado por el Comité Organizador-Cientifico.

Incluye conclusiones basicas, generales o fundamentales repetidas y
presentes en las diversas mesas y también aportaciones puntuales de diversos
ponentes pero también aceptadas por todos. Finalmente se describen también
otras varias opciones, que se han presentado por participantes en el Congreso
como posibles lineas de trabajo novedosas en curso o para el futuro.

De alguna forma, han quedado en evidencia dificultades y aspectos
mejorables en la aplicacion practica de la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica. Su
mejora, sin duda, supondria una mayor seguridad juridica del profesional
sanitario y una mayor calidad de la atencion prestada al paciente
oncoldgico y su familia.

Videos: chospab congreso cipo
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CONCLUSIONES

1.- Segun se ha puesto de manifiesto en el Congreso, la comunicacion con el
paciente oncoldgico se realiza basicamente bien en nuestro pais, pero es ma-
nifiestamente mejorable en general y especialmente en casos particulares.

2.- Se considera necesario un mayor esfuerzo en la formacion del personal
sanitario en habilidades de comunicacion, tanto en las facultades, como du-
rante la residencia y en los centros de trabajo. Se insta a ello a las organiza-
ciones e instituciones educativas y sanitarias responsables.

3.- Desde el punto de vista asistencial, se considera deseable facilitar al pa-
ciente oncoldgico una informacion completa, veraz y continuada sobre su
proceso. Ello le va a permitir ejercer de una forma adecuada su derecho de
autonomia ,participando en la toma de decisiones y evitando posibles situa-
ciones perjudiciales.

Ademas, no hay que olvidar que Ila Ley obliga a dar una informacion clinica
verdadera y que se comunique al paciente de una forma comprensible y
adecuada a su capacidad de entendimiento y necesidad de saber.

4.- El profesional sanitario esta obligado a respetar Ia voluntad del paciente a
“no saber”, a no ser informado si ese es su deseo, pues ello se ha configura-
do como un verdadero derecho . Es necesario, en cualquier caso, cerciorarse
de que esa sea la voluntad real del paciente y no la de otras personas.

5.- Siempre se debe intentar evitar que la informacion proporcionada oca-
sione un dano sobreanadido. Debe respetarse el ritmo de adaptacion de
cada paciente desde el respeto al principio de la verdad tolerable. Han de
evitarse los puntuales casos en que pueda llegar a producirse un innecesa-
rio “encarnizamiento informativo”, especialmente perjudicial y doloroso para
el paciente y Ia familia.

6.- La comunicacion con el paciente oncoldgico ha de realizarse en un con-
texto multidisciplinario que incluya a los diversos profesionales implicados,
basicamente médicos, enfermeras psicologos y también trabajadores socia-
les, posibilitandose una actuacion coordinada, que normalmente sera lidera-
da por el facultativo responsable.
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hitp://www.chospab.es/cursos_jornadas/2014/cipo/intro.htm




7.- Es imprescindible una humanizacion de Ila relacion con el paciente onco-
Iégico, con frecuencia anulada en un contexto exclusivamente tecnolégico
y de gran presion cuantitativa asistencial. Deben plantearse los métodos
concretos especificos para conseguir dicho objetivo.

8.- Es necesario facilitar al paciente oncoldgico una asistencia integral, que
incluya no solo los cuidados fisicos , psicologicos y sociales, sino también
una fundamental vertiente espiritual.

9.- Se considera fundamental la asistencia integral a la familia del paciente
oncoldgico, como parte afectada e integrante del proceso y pilar basico de
ayuda y acompanamiento al paciente.

10.- Es imprescindible un apoyo y esmerado cuidado al personal sanitario y
no sanitario que acompana y trata al paciente oncoldgico, con el fin de evitar
su afectacion fisica y/o psicologica. Deben facilitarse también los adecua-
dos incentivos y herramientas necesarios para el autocuidado individual y
en equipo.

11.- Se considera necesario el correcto aprovechamiento de todos los re-
cursos sociales disponibles para la atencion del paciente oncoldgico y su
entorno, con una coordinacion adecuada entre todos ellos.

OTRAS CONCLUSIONES

1.- La comunicacidon con el paciente oncolégico tiene una importancia
sobreanadida al estar comprobada ademas la repercusion fisica sobre éste,
tanto positiva como negativa segun sea o no adecuada.

2.- Es fundamental tener en consideracion la importancia de la comunicacion
no verbal.

3.- Hay que estar preparados para la informacion y comunicacién con la
persona que todavia no tiene cancer, pero que se descubre que tiene una
predisposicion para padecerlo o que lo va a tener, de acuerdo a los avances
de la ciencia en genética.

4.- En los casos de cancer con posible afectacion familiar, el derecho de la
informacion trasciende del paciente , alcanzando a los posibles afectados.

5.- Se considera necesario facilitar el acceso a consultorias éticas.

Videos: chospab congreso cipo
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6.- Se consideran convenientes las Escuelas de Salud para facilitar a los
pacientes una preparacion adecuada para recibir las malas noticias y responder
adecuadamente a ellas.

7.- Los ninos enfermos de cancer necesitan también recibir una informacién
adecuada, especialmente ante la situacion de vulnerabilidad e indefension en
que se encuentran.

8.- Se considera imprescindible el apoyo psicoldgico en la comunicacion con
los padres de nifios oncolégicos.

9.- La enfermera cumple un papel fundamental en la comunicacion con
el paciente oncoldgico y su familia, dada la cercania y la continuidad de su
relacién. Esta ha de concretarse de forma individualizada para cada paciente
y en coordinacion con el resto de profesionales para evitar discordancias entre
ellos.

10.- La informaciéon que necesita la persona para poder tomar decisiones y
comprender su situacion no es solo sobre los aspectos de diagndstico y
pronéstico, sino que ha de incluir la informacién sobre cémo la persona se ve
afectada en su vida cotidiana , ambito en el que la enfermera ostenta un papel
primordial.

11.- Los Servicios Sociales necesitan informacion suficiente y adecuada sobre
la enfermedad ( momento del proceso, tratamiento y prondstico) que les permita
elaborar un plan de intervencién adecuado y ajustado a las necesidades
sociales que plantee el paciente o su familia.

12.-Se deben perfilar las medidas necesarias que permitan la reinsercion social
y laboral progresiva del paciente oncoldgico a su lugar de trabajo, respetando
al maximo su derecho a la confidencialidad.

13.- No se considera adecuado el planteamiento de disyuntivas al paciente en
su fase terminal sobre la aplicacién o no de medidas excepcionales, pues le va
a suponer una importante carga de ansiedad sobreafiadida en un momento tan
delicado. Es aconsejable que, con la suficiente antelacion, se haya elaborado
un documento de voluntades anticipadas y/o designado un representante para
ello.

14.- En todo caso y momento siempre hay que facilitar al paciente una
esperanza, que conceptualmente puede ser muy variable y concretarse en
hechos diversos, que incluyen también el alivio del dolor, acompafiamiento y
medios de cuidado, confort y bienestar.
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15.- Se consideraincompatible la habitacion compartida con el respeto alderecho
del paciente sobre la confidencialidad de su informacidn, especialmente en los
casos de dificil movilidad. Se insta por tanto a las Entidades y Administraciones
responsables a proporcionar lo antes posible la adecuada solucién para permitir
la aplicacion de la Ley.

16.- La conciencia es el mayor bien que la persona posee después de la vida.
Por ello, y por respeto a su dignidad, la sedacion debe utilizarse unicamente en
aquellos casos de sintomas verdaderamente refractarios y bajo consentimiento
explicito del paciente. La sedacion no debe instaurarse para aliviar la pena de
la familia o la carga laboral y la angustia de las personas que lo atienden.

17.- Ante la presencia de un mal comunicador, origen de maleficencia continuada
en su relacién con el paciente, su inmediato superior esta obligado a adoptar
las medidas necesarias para impedir la continuidad de dicha situacion.

18.- Lo fundamental para el paciente no es tanto el diagndstico sino el

prondstico y es ahi donde es necesario respetar al maximo la voluntad de saber
del paciente, la verdad tolerable y mantener siempre abierta una esperanza.
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OTRAS PROPUESTAS PLANTEADAS EN EL CONGRESO

1.- Designacion por el paciente a su llegada al Hospital de un representante en
quien delega las decisiones en el caso de que pierda la capacidad durante la
hospitalizacion.

2.- Realizacion de encuestas de satisfaccion sobre la informacién recibida y la
comunicacion personal-paciente.

3.- También se ha presentado al Congreso, como una propuesta a estudiar,
la entrega de un Documento de Consentimiento de Informacién a rellenar
voluntariamente por el paciente a su llegada al hospital. En este documento, el
paciente puede marcar si desea que se le proporcione toda la informacién que
se produzca por muy preocupante que sea o si prefiere conocer solo lo mas
basico (ver anexo) y también donde designa a los Unicos posibles receptores de
informacion sobre su proceso, que incluso puede ser el paciente unicamente.

De hecho, aunque el titular del derecho a la informacién es siempre el paciente,
la Ley permite que también puedan ser informadas otras personas que el
paciente permita de una manera expresa o tacita, como aquellas vinculadas por
razones familiares o de hecho; sin embargo, el cumplimiento de este precepto
resulta complicado. Este Documento puede ser una herramienta util para dotar
al personal sanitario de un adecuado marco de seguridad juridica, toda vez que
esta en juego el derecho fundamental a la intimidad del paciente y sus derecho
a saber y también a no saber.

Videos: chospab congreso cipo
hitp://www.chospab.es/cursos_jornadas/2014/cipo/intro.htm
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ANEXO |
CONSENTIMIENTO DE INFORMACION

Usted va a ser atendido/a en nuestro Servicio. Como resultado de los diversos estudios y tratamientos
que se le van a realizar , se va a producir una informacion confidencial sobre su persona.

Debido a ello, si lo desea puede rellenar este documento, para lo que puede contestar a las siguientes
preguntas ( marque con una X las respuestas que elija ). Gracias. (*)

Deseo que a mi se me proporcione toda la informacion disponible, aunque
sea dura, desagradable o extremadamente preocupante.

Deseo que a mi se me proporcione sélo la informacién basica sobre mi
enfermedad

Deseo que la informacién sobre mi enfermedad, evolucidn y tratamiento se proporcione:

Unica y exclusivamente a mi
(salvo inconsciencia)

A cualquier miembro directo de mi familia
(Padres, Marido o Mujer, Hijos y Hermanos)

A cualquier miembro de mi familia
(Incluidos abuelos, tios, sobrinos, primos, etc.)

A la persona que me cuide o acompafie

Unica y exclusivamente a

Fecha: Firma:

* En el caso de no marcar ninguna opcién dichos aspectos quedan a criterio de los facultativos responsables.



Dr. Gregorio Maranén (1935) :

“Algunas noches, al terminar mi trabajo, he pensado
lo que hubiera pasado si a todos los enfermos que habian des-
filado por la clinica les hubiera dicho rigurosamente la verdad.
No se necesitaria mas para componer la pieza mas espeluz-
nante del Gran Guifol. EI médico, pues — digdmoslo heroica-
mente - debe mentir. Y no solo por caridad, sino por servicio a
la salud. jCuantas veces una inexactitud, deliberadamente im-
buida en la mente del enfermo, le beneficia mas que todas las
drogas de la farmacopeal! (...).; Como va el médico, entonces,
a no mentir?. Pecado lleno de disculpas magnificas es, por lo
tanto, este de mentir al enfermo que lo necesita.

Y, en ocasiones, el pecado se convierte en obligacion”.

(Referencia de Julio César Galan Cortés)

Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica.

Capitulo Il El Derecho de Informacién Sanitaria
Articulo 4 Derecho a la informacién asistencial

3- “La informacion clinica forma parte de todas las actuaciones asistenciales,
sera verdadera, se comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad”

hitp://www.chospab.es/cursos_jornadas/2014/cipo/intro.htm
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CONCLUSIONES

(Documento Oficial)
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