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Prélogo
LA COMUNICACION EN SALUD
ES HOY UNA DISCIPLINA ESTRATEGICA

La comunicacién en salud se ha consolidado como una disciplina
estratégica y cientificamente fundamentada, esencial para afrontar los retos
contemporaneos en el dmbito sanitario. En una sociedad hipermediatizada,
donde la informacién fluye a una velocidad sin precedentes y donde los
discursos se entrecruzan, se fragmentan y se viralizan, comunicar bien se
ha convertido en un elemento critico de las politicas de salud puablica. La
comunicacién ya no es un complemento de la accién sanitaria: es parte
integrante del diagnéstico, del tratamiento y de la prevencién.

1. FUNDAMENTOS CIENTIFICOS E IMPACTO COMPROBADO

La evidencia empirica ha demostrado reiteradamente que una
comunicacién bien disenada y ejecutada puede mejorar significativamente
la adherencia terapéutica, reducir los errores clinicos, fomentar hébitos
saludables y disminuir la estigmatizacién de enfermedades. Modelos
teéricos como el Modelo de Creencias en Salud (HBM), la Teoria del
Comportamiento Planificado o el Modelo Transteérico de Prochaska
y DiClemente han servido de base para intervenciones comunicativas
eficaces que han logrado modificar conductas de riesgo en poblaciones
diversas. A ello se suman los enfoques ecoldgicos y socioconstructivistas,
que integran factores individuales, comunitarios, institucionales y
estructurales, permitiendo un abordaje holistico de los determinantes
sociales de la salud.
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Prélogo. La comunicacion en salud es hoy una disciplina estratégica

2. COMUNICACION PARA EL CAMBIO SOCIAL:
UN NUEVO PARADIGMA

El paradigma de la Comunicacién para el Cambio Social ha supuesto
una ruptura epistemoldgica respecto a modelos unidireccionales y
centrados en la persuasién. Este enfoque promueve la participacién activa
de las comunidades, el didlogo intercultural, la construccién colectiva
de sentido y la generacién de capacidades locales. La comunicacién se
convierte aqui en una herramienta de empoderamiento y transformacién
social, con efectos mds sostenibles que las estrategias convencionales. El
impacto de este modelo ha sido validado por agencias internacionales como
la OMS, UNICEF o UNESCO, que lo han incorporado a sus marcos de
accién en programas de salud sexual y reproductiva, vacunacién, nutricién
y salud mental, entre otros.

3. TECNOLOGIA, INTELIGENCIA ARTIFICIAL
Y SALUD DIGITAL

La revolucién digital ha alterado los modos tradicionales de
comunicacién sanitaria. El acceso a la informacién ya no depende
exclusivamente de las fuentes institucionales, sino de plataformas
digitales, redes sociales y aplicaciones de salud que transforman la relacién
entre profesionales y pacientes. La irrupcién de la inteligencia artificial,
los sistemas de lenguaje natural, los chatbots médicos y las herramientas
de andlisis predictivo plantea nuevos desafios en términos de veracidad,
ética, privacidad y alfabetizacién digital. No obstante, también abre
oportunidades extraordinarias para mejorar la eficiencia del sistema
sanitario, personalizar la comunicacién, anticipar riesgos y facilitar el
acompafamiento continuo al paciente.

4. NEUROCOMUNICACION, EMOCIONES Y SALUD

Los avances en neurociencia cognitiva y afectiva han permitido
profundizar en los mecanismos cerebrales implicados en la recepcién,
procesamiento y memorizacién de los mensajes de salud. La comunicacién
eficaz no se limita a la claridad del mensaje, sino que debe activar circuitos
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neuronales relacionados con la atencién, la motivacién y la empatia. De
ahi la relevancia creciente de la neurocomunicacién y del neuromarketing
aplicado a la salud, que permiten disefiar mensajes adaptados a los perfiles
emocionales y cognitivos de los destinatarios, incrementando su eficacia y
reduciendo reacciones defensivas o reactantes.

5. DESINFORMACION, INFODEMIA Y ETICA COMUNICATIVA

Uno de los grandes desafios contempordneos es la lucha contra la
desinformacién sanitaria, especialmente en contextos de crisis como la
pandemia de la covid-19. La llamada “infodemia” ha puesto en evidencia
la vulnerabilidad informativa de las sociedades, la falta de regulacién en
redes sociales y la escasa alfabetizacién medidtica de amplios sectores
de la poblacién. La ética de la comunicacién en salud exige, por tanto,
un compromiso firme con la verificacién de datos, la transparencia, la
proteccién de datos sensibles y la responsabilidad social del emisor, tanto
institucional como profesional.

6. UNA DISCIPLINA TRANSVERSAL, MULTIDISCIPLINAR
Y EN EXPANSION

La comunicacién en salud no pertenece en exclusiva ni a la medicina
ni a la comunicacién social. Es una disciplina transversal que requiere
la colaboracién de antropdlogos, psicélogos, trabajadores sociales,
periodistas, epidemélogos, disenadores, educadores y gestores de
politicas ptblicas. Su expansién como campo de investigacion se refleja
en la proliferacién de programas de formacién, congresos especializados,
revistas indexadas y redes de investigacién internacionales. A medida que
los sistemas de salud reconocen el valor estratégico de la comunicacién,
aumentan también las exigencias de profesionalizacién, evaluacién de
impacto y evidencia cientifica.

En este contexto, la Universidad Complutense de Madrid ha asumido
un papel de liderazgo internacional en el desarrollo de la comunicacién
y salud como campo cientifico. Ese liderazgo ha sido posible gracias al
esfuerzo conjunto de muchos investigadores, docentes y profesionales,
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Prélogo. La comunicacion en salud es hoy una disciplina estratégica

pero también a la creacién de estructuras que han servido de impulso y de
referencia: la Cdtedra de Comunicacién y Salud UCM-AbbVie, la Revista
de Comunicacién y Salud, el Mdster de Comunicacién y Salud UCM-
Madrid Salud, y los Congresos Internacionales de Comunicacién y Salud,
creados con el propésito de fomentar el encuentro interdisciplinar, el
intercambio de buenas practicas y la generacién de conocimiento aplicado.

Cabe destacar también la valiosa colaboracién, en estos tltimos afos,
de la profesora Almudena Barrientos-Bdez, coeditora de este manual,
cuya aportacién ha sido especialmente significativa en la consolidacién
y proyeccion de estas iniciativas. Todas estas propuestas, junto con la
fundacién del Instituto Internacional de Comunicacién y Salud (INICyS),
han sido impulsadas por quien firma este prélogo, como catedritico de
Psicologia Social de la Comunicacién en la Universidad Complutense de
Madrid y ex vicerrector de Comunicacién de esta universidad, experiencia
que permitié vincular de forma directa la comunicacién institucional con
la promocién de la salud y la cultura del cuidado desde una perspectiva
transversal, en colaboracién con equipos comprometidos y con el apoyo
de instituciones clave. Esta labor ha sido reconocida con distinciones
internacionales, entre ellas el Premio Latinoamericano a la Innovacién en
Formacién en Salud por el impacto del Méster de Comunicacién y Salud

UCM-Madrid Salud.

7. ESTA OBRA COLECTIVA:
UNA APORTACION RELEVANTE Y PLURAL

El libro que el lector tiene entre sus manos, Nuevos escenarios y
perspectivas en comunicacion y salud, se enmarca en esa misma vision:
construir una comunidad cientifica sélida, rigurosa y comprometida, que
aporte soluciones reales a los desafios que enfrentamos. En sus capitulos
encontramos una gran diversidad temdtica y metodolégica, desde el
andlisis de la inteligencia artificial generativa en el dmbito académico,
hasta el estudio del neuromarketing en contextos de salud, pasando por
campanas de prevencién del juego, el papel de los influencers, la medicina
grafica, la ética profesional o la comunicacién en cuidados paliativos.

Una obra asi demuestra que este campo ya no puede considerarse una
especialidad periférica. La comunicacién en salud es hoy una disciplina

15



Ubaldo Cuesta

estratégica, con efectos demostrados en la eficacia de las politicas publicas,
la humanizacién de la atencién sanitaria, la reduccién de desigualdades
y el empoderamiento de los pacientes. Es un terreno donde confluyen la
investigacién cientifica, la innovacién tecnoldgica y el compromiso ético.

A quienes han contribuido con sus investigaciones a esta publicacién
les agradezco profundamente su labor. Y a quienes se acercan a este
volumen en busca de conocimiento, inspiracién o herramientas pricticas,
les invito a leerlo con espiritu critico y vocacién transformadora. Porque,
en definitiva, comunicar salud no es solo difundir mensajes: es una forma
concreta —y urgente— de cuidar al otro.

Ubaldo Cuesta
Universidad Complutense de Madrid
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Prefacio
PUENTES DE COMUNICACION Y SALUD: REFLEXIONES
SOBRE INNOVACION, ETICA Y TRANSFORMACION SOCIAL

En un mundo en constante transformacién, donde la tecnologia avanza
a pasos agigantados y las formas de comunicarnos se reinventan dia a dia,
resulta imprescindible reflexionar sobre el papel que juega la comunicacién
en la promocién de la salud y el bienestar social. Este libro, titulado Nuevos
escenarios y perspectivas en comunicacion y salud es una muestra de esa reflexién
profunda y multidisciplinaria que busca entender cémo las innovaciones y
los cambios en los procesos comunicativos impactan en la salud publica, la
atencion clinica, la gestién sanitaria y la participacién social.

Lacoleccién, queformapartedelaserie Comunicacién, Neurocomunicacion
Salud, retne una variedad de estudios, andlisis y propuestas que abordan
desde diferentes perspectivas los desafios y oportunidades que enfrentamos
en este campo. Desde la ética en el uso de la inteligencia artificial generativa
en la produccién cientifica, hasta las percepciones de salud digital en
adultos mayores, pasando por el andlisis del metaverso como herramienta
de comunicacién interna en instituciones sanitarias, este volumen refleja la
riqueza y complejidad de un escenario en constante evolucién.

Uno de los aspectos mds destacados de esta obra es su cardcter
interdisciplinario e internacional. Los autores provienen de instituciones
académicas y centros de investigacién en Espafia, México, Chile, Panamai,
Canadad y Rusia, entre otros paises, lo que enriquece el didlogo y aporta una
visién global sobre los temas tratados. La diversidad de enfoques —desde
la neurocomunicacidn, la gestién de crisis sanitarias, la comunicacién en
contextos de enfermedad terminal, hasta el impacto de las redes sociales en
la salud mental juvenil— evidencia que la comunicacién en salud no es un
campo aislado, sino un entramado complejo que requiere de colaboracidn,
innovacién y sensibilidad cultural.
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En este sentido, el libro también aborda temas de gran relevancia
social, como la lucha contra las vacunas y la desinformacidn, la prevencién
de enfermedades crénicas a través de estilos de vida saludables, y la
comunicacién en contextos de migracién y pobreza infantil. La presencia
de estudios sobre la responsabilidad y la ética en la comunicacién, asi
como sobre el papel protagonista de los influencers y las campanas de
prevencién en las redes sociales, refleja la importancia de una comunicacién
responsable y basada en evidencia para promover comportamientos
saludables y reducir estigmas.

Por otro lado, la incorporacién de tecnologias emergentes como el
metaverso, los chatbots y el neuromarketing, muestra cémo la innovacién
digital puede ser una aliada poderosa en la mejora de la atencién sanitaria
y en la difusién de informacién confiable. Sin embargo, también se
reconocen los desafios éticos y de gestién que estas nuevas herramientas
plantean, como la proteccién de datos, la equidad en el acceso y la
necesidad de una regulacién adecuada.

Este volumen no solo presenta avances tecnolédgicos y metodolégicos,
sino que también invita a reflexionar sobre el papel de la comunicacién
en la construccién de sociedades mds solidarias, inclusivas y saludables. La
participacién activa de la ciudadania, la responsabilidad de los profesionales
de la salud y la comunicacién, y la necesidad de politicas publicas efectivas
son temas recurrentes que atraviesan todos los capitulos.

Asimismo, la obra pone de manifiesto que la comunicacién en salud
no solo se trata de transmitir informacién, sino de generar empatia,
confianza y compromiso. La importancia de entender las emociones,
los patrones comunicativos heredados o aprendidos, y las conductas que
influyen en la salud, son aspectos que enriquecen la labor de quienes
trabajan en este campo.

Nuevos escenarios y perspectivas en comunicacion y salud es una
invitacién a mirar mds alld de las fronteras tradicionales, a explorar
nuevas formas de interaccién y a comprender que la salud es un derecho
fundamental que requiere de una comunicacién efectiva, ética y creativa.
Es un llamado a profesionales, investigadores, estudiantes y ciudadanos
a sumarse a esta tarea colectiva de construir puentes entre la ciencia, la
tecnologia y la sociedad.
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Prefacio. Puentes de comunicacion y salud: reflexiones sobre innovacidn, ética y transformacion...

Que este libro sirva como una fuente de inspiracién y reflexién para
todos aquellos que creen en el poder transformador de la comunicacién
para mejorar la calidad de vida y promover sociedades mds saludables y
justas. Porque, al fin y al cabo, la salud no solo es ausencia de enfermedad,
sino un estado de bienestar integral que se construye dia a dia, con palabras,
con informacién, con ideas y con acciones compartidas.

La vida es bella.

Almudena Barrientos-Bdez
Universidad Complutense de Madrid
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Capitulo 23
LA COMUNICACION EN LA ENFERMEDAD TERMINAL
Maria José de Dios-Duarte'

1. INTRODUCCION

En la actualidad, el concepto de enfermedad terminal no se limita
exclusivamente a un prondstico de vida inferior a seis meses, sino que abarca
aquellas patologias que provocan un deterioro progresivo e irreversible del
estado bioldgico, fisico, orgdnico y fisiolégico del paciente, conduciendo
inevitablemente al fallecimiento. Dentro de esta categoria se incluyen diversas
enfermedades, entre las cuales se encuentran las patologias oncoldgicas,
cuya evolucién ha sido modificada en algunos casos gracias a los avances
cientificos y terapéuticos que han permitido prolongar la supervivencia o
incluso alcanzar la remisién en ciertos pacientes. Asi mismo, las enfermedades
terminales comprenden patologias crénicas evolutivas no oncoldgicas, como
las demencias y otros trastornos neuroldgicos, las insuficiencias orgdnicas
avanzadas (cardiaca, renal, respiratoria y hepdtica), las afecciones derivadas
de secuelas graves de accidentes cerebrovasculares (iczus) y el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA). Todas estas dolencias comparten una
serie de caracteristicas comunes que resultan fundamentales para su definicién
y para la determinacion de estrategias terapéuticas adecuadas.

Segtin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2025), la enfermedad
terminal se caracteriza por la presencia de una patologia progresiva e
incurable que genera un deterioro continuo del paciente, la ausencia de
respuestas favorables a tratamientos especificos, la aparicién de sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y fluctuantes que generan un elevado
sufrimiento tanto en el paciente como en su entorno cercano. Ademds, se
produce un impacto emocional significativo en el paciente, sus familiares y
el equipo de atencién de salud, estrechamente vinculado con la consciencia,
explicita o implicita, de la proximidad de la muerte.

1. Universidad de Valladolid (Espafia).
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Ante esta realidad, la atencién a pacientes con enfermedades terminales
requiere un enfoque asistencial integral, cuyo objetivo principal es garantizar
el confort y la calidad de vida. Para ello, resulta fundamental el control
eficaz de los sintomas, el apoyo emocional y una comunicacién eficiente
entre los profesionales de salud, el paciente y su familia.

En este contexto, la comunicacién se constituye como una herramienta
fundamental para favorecer el bienestar del paciente, su cuidador principal
y la familia. Una interaccién comunicativa adecuada no solo facilita la
adaptacién a la enfermedad y a sus implicaciones emocionales y clinicas, sino
que también contribuye a mitigar la percepcién del sufrimiento asociado al
proceso patoldgico.

As{ mismo, una comunicacién clara y empdtica permite un mejor manejo
de las circunstancias derivadas de la enfermedad terminal, especialmente
ante la variabilidad de los sintomas, los cuales pueden experimentar
fluctuaciones significativas en periodos breves, incluso de una hora a otra,
generando incertidumbre y angustia en el paciente y su entorno. Por tanto,
el establecimiento de un didlogo continuo y sensible entre el equipo de salud,
el paciente y su familia resulta esencial para proporcionar apoyo emocional,
optimizar la toma de decisiones y mejorar la calidad de la atencién en esta
situacién tan complicada. La comunicacién no solo facilita la transmisién de
informacién entre los profesionales de la salud, el paciente y su familia, sino
que también desempefia un papel crucial en la gestién del impacto emocional
(Barrientos-Bdez e al., 2024) asociado a la enfermedad. Ademds, contribuyeala
construccién de una relacién de confianza entre el equipo sanitario, el paciente
y su entorno, fortaleciendo el vinculo profesional-paciente y favoreciendo una
atencién integral y humanizada (Fondevila-Gascéon ez al., 2024).

Wagner y su equipo de trabajo (2010) resaltan la importancia de la
comunicacién basada en el paciente, ensalzando que la informacién ha
de ser proporcionada con sensibilidad y siempre teniendo en cuenta las
preferencias individuales del paciente y su familia sobre la cantidad y el
tipo de detalles que desean conocer. Asi mismo, Back y sus colegas (2007)
proponen un modelo de comunicacién en estas circunstancias que incide en
la escucha activa, la validacién de emociones y la participacién del paciente
en la toma de decisiones como elementos esenciales en este proceso.

Desde un punto de vista integral, una comunicacién adecuada en el
contexto de la enfermedad terminal no solo optimiza la experiencia del
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paciente y su familia, sino que también contribuye a la reduccién de la
ansiedad, el estrés y la percepcién de la enfermedad como una amenaza. Asi
mismo, facilita un afrontamiento mds adaptativo a las nuevas circunstancias,
favorece un mejor ajuste psicolégico y permite una gestién mds efectiva de la
patologia (de Dios-Duarte ez a/., 2019; de Dios-Duarte ez al., 2024; Moldes-
Moro y de Dios-Duarte, 2023; Mufioz Gonzélez ez al., 2023). Por tanto, la
capacitacién y el desarrollo de habilidades comunicativas en los profesionales
de la salud resultan fundamentales para ofrecer un acompafiamiento integral
y humanizado, promoviendo una atencién centrada en las necesidades
emocionales, psicoldgicas y clinicas del paciente y su entorno.

Los profesionales de enfermeria, al ser quienes mantienen un contacto
mds continuo y cercano con el paciente, desempefian un papel fundamental
en la aplicacién de la comunicacién en el contexto de la enfermedad
terminal. Asi, la comunicacién se configura como un elemento clave en la
prestacién de cuidados integrales y en la promocién de un entorno de apoyo
y confianza.

El presente trabajo expone una reflexién fundamentada en mi experiencia
profesional en el dmbito de la enfermeria, centrada en el papel de la
comunicacién dentro del proceso de cuidados en la enfermedad terminal.
La perspectiva aqui desarrollada se sustenta en mds de 11 afnos de ejercicio
profesional asistiendo a pacientes en situacion terminal y a sus familias, lo
que me ha permitido identificar la comunicacién como una herramienta
esencial para brindar una atencién integral, humanizada y centrada en las
necesidades reales de quienes atraviesan esta etapa del ciclo vital.

Aunque la comunicacién en el contexto de la enfermedad terminal debe
adaptarse a las particularidades de cada situacidn, es posible identificar una
serie de principios y elementos comunes que resultan fundamentales en
cualquier proceso comunicativo en este dmbito. La singularidad de cada
caso exige una atencion personalizada, sin embargo, existen pautas generales
que pueden guiar la interaccién profesional con el paciente y su entorno, las
cuales se describirdn en los apartados siguientes.

El presente trabajo tiene como objetivo profundizar en el tipo de
comunicacién que debe emplearse en las circunstancias que rodean a la
enfermedad terminal. Su propésito principal es brindar herramientas
conceptuales y practicas a quienes asisten a estos pacientes, con el fin de
favorecer una comprensién mds profunda de la persona que atraviesa esta
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etapa, asi como ofrecer una base formativa que les permita desenvolverse con
mayor seguridad, sensibilidad y eficacia en este tipo de contextos marcados
por el sufrimiento, la vulnerabilidad y la muerte.

3. ENFERMEDAD TERMINALY CUIDADOS PALIATIVOS

La enfermedad terminal, especialmente en su fase inicial tras el
diagnéstico, produce un impacto profundo tanto en la persona que la
padece como en su entorno familiar y social. Este momento se caracteriza
por la irrupcién de emociones intensas, acompanadas de una gran cantidad
de interrogantes, miedos, dudas e incertidumbres. En muchas culturas,
incluida la nuestra, la muerte no se concibe como una etapa natural del
ciclo vital, sino como un acontecimiento temido. Por ello, la sola mencién
del término “muerte” suele asociarse a la idea de la percepcién de que ya no
queda nada por hacer.

No obstante, esta visién no se ajusta a la realidad, porque aun cuando el
prondstico no permite la curacién, existe un amplio rango de intervenciones
que pueden y deben llevarse a cabo para atender las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales de la persona. Es en este contexto donde
emergen los cuidados paliativos como una respuesta asistencial centrada en
el confort, la dignidad y la calidad de vida. Es fundamental destacar que, en
el contexto de la enfermedad terminal, la unidad de cuidado no se limita
exclusivamente al paciente, sino que se extiende a su familia, y de manera
particular al cuidador principal. Este tltimo asume un rol central en el
proceso asistencial, al encargarse de multiples tareas que, en muchos casos,
los profesionales de la salud no podemos llevar a cabo de forma directa y
que, por tanto, serdn delegadas en él. Reconocer y apoyar adecuadamente
al cuidador principal resulta esencial para garantizar una atencién continua,
eficaz y humanizada.

Los cuidados paliativos se orientan a acompanar a los pacientes con
enfermedades que no tienen cura, con el objetivo de aliviar el sufrimiento,
controlar los sintomas, ofrecer apoyo emocional y facilitar una vivencia
mids serena del proceso final de la vida, tanto para el paciente como para
su familia. Segiin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2025) los
cuidados paliativos representan un enfoque de atencién orientado a mejorar
la calidad de vida de las personas que afrontan enfermedades terminales, asi
como la de sus familiares.
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El abordaje del sufrimiento en el contexto de la enfermedad terminal
implica atender no solo los sintomas fisicos, sino también las dimensiones
emocionales, sociales y existenciales del paciente. Los programas de
cuidados paliativos adoptan un enfoque interdisciplinario para ofrecer un
acompanamiento integral tanto al paciente como a sus cuidadores. Este
enfoque incluye la atencién a necesidades practicas, el apoyo emocional
durante el proceso de enfermedad y el acompafiamiento en el duelo. Asi
mismo, la asistencia paliativa proporciona un sistema de contencién que
permite a los pacientes mantener, en la medida de lo posible, una vida activa
y funcional hasta el final de su existencia.

Ante todo, lo expuesto, se entiende ficilmente que la comunicacién en
este contexto se transforme en una herramienta esencial para brindar una
atencién integral y humanizada.

4. ENFERMEDAD TERMINAL E IMPACTO EMOCIONAL,
PSICOLOGICO Y ESPIRITUAL

El término “muerte” o “morir” suele generar, de manera directa o
indirecta, una tendencia a evitar la comunicacién, tanto por parte de los
pacientes y sus familias como por los propios profesionales de la salud.
Una de las primeras barreras a superar en este contexto es la necesidad de
gestionar la propia angustia ante la recepcién y transmisién de una noticia
de tal magnitud. El impacto emocional que produce constatar, a través
de pruebas diagndsticas, que un paciente con quien se ha establecido un
vinculo de confianza y que ingres6 por una causa aparentemente menor ha
sido diagnosticado con una enfermedad terminal, puede ser profundamente
perturbador para el profesional.

En muchos casos, antes de abordar cualquier aspecto relativo a la
comunicacién con el paciente o su entorno, el profesional debe afrontar y
adaptarse a la nueva situacién gestionando la noticia a nivel personal. Este
tipo de situaciones despiertan una gran carga emocional y remueven aspectos
existenciales profundos, llevando a pensamientos reflexivos relacionados
con el porqué de los hechos. Por ello, resulta esencial que los profesionales
estén preparados emocionalmente y cuenten con herramientas formativas y
de apoyo para sobrellevar estos momentos de alta complejidad emocional y
existencial.
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Generalmente estas noticias las recibes cuando estds trabajando al llegar
los resultados de alguna prueba o de la mano de la enfermera que te da el
cambio de turno. En ocasiones, el impacto generado por la confirmacién de
una enfermedad terminal es tan significativo que afecta al equipo asistencial
en su conjunto, provocando un estado de conmocién que puede prolongarse
durante varios dfas. La magnitud del impacto emocional varia en funcién
de diversos factores, entre los que destacan la edad del paciente, el tipo de
enfermedad diagnosticada y el estadio en que se detecta. Cuando se trata de
una persona de edad avanzada, suele existir una mayor disposicion a aceptar
el diagndstico; en cambio, cuando la persona es joven, la noticia adquiere
una carga emocional mucho mds intensa, generando mayor desconcierto y
sufrimiento en el entorno asistencial y familiar.

Asf mismo, el momento del diagndstico es determinante, recibir una
noticia en fases iniciales de la enfermedad, cuando ain existen opciones
terapéuticas, facilita en muchos casos su aceptacién. Por el contrario, el
diagnéstico de una enfermedad terminal avanzada, con prondstico vital
limitado y un tratamiento complejo o poco efectivo, requiere un proceso de
ajuste psicolégico mds profundo tanto para el paciente como para el equipo
sanitario. No produce el mismo impacto el diagndstico de una insuficiencia
cardiaca en estadio IV en una persona de 78 anos, que el de un cdncer de
pulmoén en fase IV con metdstasis a distancia en una persona de 35 afos.

La relacién previamente establecida entre el profesional y el paciente
también influye de manera significativa en el impacto que genera el
diagnéstico de una enfermedad terminal. Cuando existe un vinculo
afectivo consolidado en el marco de la relacién enfermera-paciente, la carga
emocional derivada de la noticia tiende a ser mayor, al implicar no solo una
respuesta profesional, sino también una implicacién personal.

Del mismo modo, en lo que respecta al entorno social del paciente y
a su familia, entendida tanto en términos de vinculos sanguineos como
relacionales, el impacto de la noticia variard en funcién de la cercania
emocional y del grado de dependencia que la persona afectada mantenga
con el paciente. Esta dependencia puede manifestarse en diversas esferas,
psicolégica, econémica y/o social. Asi, cuanto mayor sea el lazo afectivo o el
nivel de interdependencia, mayor serd el efecto emocional y existencial que
la noticia provocard en ese miembro del entorno. Esto pone de manifiesto
la necesidad de una comunicacién cuidadosa, empdtica y adaptada a cada
contexto relacional, tanto desde el punto de vista clinico como humano.
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En lo que respecta a los recursos personales, la forma en que cada
individuo conceptualiza y entiende la muerte resulta determinante en la
intensidad del impacto emocional que puede generar el diagnéstico de una
enfermedad terminal. Factores como las creencias religiosas o filoséficas, los
valores personales, las actitudes frente a la finitud de la vida y el nivel de
aceptacién de la muerte como parte del ciclo vital, influyen significativamente
en la manera en que se recibe y procesa esta informacién. Asi, la capacidad
de afrontamiento no es homogénea, sino que estd profundamente mediada
por la historia personal, la madurez emocional y las experiencias previas
relacionadas con la pérdida y el duelo. También influird la existencia de
experiencias previas vividas y a nivel personal y no profesional, si la persona
estd pasando por una situacion de pérdida reciente de un ser querido mayor
serd el impacto emocional, psicolégico y espiritual.

Por otro lado, el nivel de apoyo social disponible también desempefa un
papel fundamental. Contar con una red sélida de apoyo, ya sea en el entorno
familiar, social o profesional, puede atenuar el impacto de la situacién.
En particular, el respaldo de los companeros de trabajo dentro del equipo
asistencial contribuye a generar un entorno de contencién y a mitigar el
efecto de la carga emocional y psicoldgica derivada del acompanamiento a
pacientes en estas circunstancias.

5. COMUNICACION Y ENFERMEDAD TERMINAL

Mantener una buena disposicién para facilitar la comunicacién y
que ésta sea abierta y efectiva es una de las actividades mds complejas
de llevar a cabo en las circunstancias descritas. Ello conlleva ser capaz
de vencer nuestra propia ansiedad para comunicarnos de manera clara
y sincera, también tendremos que superar nuestro propio miedo a la
reaccién emocional del paciente o su familia, reacciones que en ningin
caso estardn bajo control y que serdn tan dispares como personas existen.
Otra cuestiéon importante es la de superar nuestras propias vivencias, en
ciertas situaciones, se dan circunstancias parecidas a vivencias personales,
especialmente aquellas relacionadas con experiencias de pérdida o
enfermedad, y ello dificulta que podamos realizar bien nuestro trabajo.
Esta identificacién emocional con la situacién del paciente o su entorno
puede interferir en la objetividad, la toma de decisiones y en la capacidad
de ofrecer un acompanamiento adecuado.
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Ademds, existe un tipo de angustia anadida a no saber qué decir al paciente
cuando nos pregunte y no ser capaz de dar respuesta a la demanda e inquietud
que éste o su nucleo familiar presente. Cuestiones del tipo “;Cudndo voy a
morir?”, “;Por qué esto me ha tocado a mi?”, “;Cémo voy a morir?” nos
pueden generar miedos que imposibiliten nuestra capacidad de comprensién
y den lugar a bloqueos en la respuesta o en el tipo de atencién que debemos
prestar. En este sentido, resulta fundamental basar la comunicacién en la
verdad, adecudndola siempre a los deseos y necesidades informativas del
paciente y su entorno. Dado que, en muchas ocasiones, no es evidente el
grado de informacién que la persona desea recibir, es imprescindible adoptar
una actitud abierta y respetuosa, formulando preguntas claras y directas que
permitan explorar sus expectativas y nivel de comprension.

Esta estrategia comunicativa, que implica devolver de forma reflexiva las
preguntas al interlocutor, no solo facilita una comunicacién mds honesta
y personalizada, sino que también promueve la autonomia del paciente y
contribuye a establecer una relacién terapéutica basada en la confianza, el
respeto mutuo y la sensibilidad ante el sufrimiento. Asi, si la respuesta es
“... no lo s¢ debemos contestar esto, debemos contestar aquello que sf
sepamos, ... no sé cémo va a morir, si le aseguro que estaré a su lado y que
me encargaré de que no tenga dolor...”.

El dolor es una de las mayores preocupaciones que muestra el paciente,
como profesionales de la salud, somos conscientes de que contamos con
las herramientas y los conocimientos necesarios para intervenir de manera
eficaz en su alivio, sabemos que podemos ayudar y participar en mitigar
el dolor y que estd en nuestra mano administrarle en colaboracién con
otros profesionales la medicacién necesaria y, al mismo tiempo, generar un
entorno fisico y emocional que favorezca la tranquilidad, el confort y la
relajacién del paciente, eso si lo podemos garantizar. El dolor no es sélo
algo fisico, se trata de un fenémeno multidimensional, existe una parte
importante de componente emocional y se acompafa de sentimientos de
angustia, miedo tristeza o desesperanza. Asi, resulta fundamental asumir
con responsabilidad el compromiso de garantizar una atencién orientada
al control del dolor y al bienestar integral, reconociendo que, si bien no
siempre podemos modificar el curso de la enfermedad, si podemos incidir
directamente en la calidad de vida del paciente. Es muy importante que
seamos coherentes con nuestras competencias y nuestra funcién asistencial,
asegurando una presencia profesional cercana, empdtica y comprometida
con el alivio del sufrimiento.
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La comunicacién, ademds de sustentarse en la verdad, debe caracterizarse
por su continuidad y adaptabilidad. Es decir, no se trata de ofrecer toda la
informacién de forma inmediata, sino de responder de manera progresiva y
acorde con el ritmo, las necesidades y el nivel de comprensién del paciente y
su familia. A medida que transcurre el proceso de la enfermedad, es comun
que tanto el paciente como sus allegados comiencen a formular preguntas
cada vez mds especificas y profundas, reflejando su deseo de comprender
mejor la situacién y anticipar lo que estd por venir.

En este contexto, es esencial que los profesionales de la salud
mantengamos una actitud receptiva, empdtica y atenta, dispuestos a
acompanar el proceso de descubrimiento y asimilacién de la informacién.
Esta forma de comunicacién gradual favorece un mayor afrontamiento
emocional, fortalece la relacién terapéutica y permite que el paciente y su
entorno mantengan una sensaciéon de control mds elevado. La sensacién de
control contribuird en disminuir el estrés y la ansiedad producida por las
circunstancias en las que se hallan inmersos.

Es crucial respetar el ritmo de cada persona, permitiendo que sea el propio
paciente quien marque el momento y el nivel de informacién que desea
recibir. En ningtn caso corresponde al profesional imponer unilateralmente
el contenido o el momento de la informacién, incluso si ello responde a
su propia necesidad de reducir la incertidumbre o la ansiedad que pueda
experimentar ante la gravedad del diagnéstico.

Una comunicacién verdaderamente centrada en la persona requiere
sensibilidad, respeto y una actitud atenta que reconozca el valor del tiempo,
el silencio y los espacios de escucha activa como componentes esenciales del
acompanamiento en el proceso de enfermedad terminal.

Nuestra labor, en el contexto de la enfermedad terminal, se centra
fundamentalmente en acompafar y estar presentes junto al paciente y
su familia, brinddndoles un apoyo continuo, empdtico y profesional. Es
fundamental comprender que, en estas circunstancias, la familia debe ser
considerada como una unidad de atencidn, especialmente en lo que respecta
al proceso comunicativo, el cual debe ser gestionado de manera integrada,
respetuosa y coherente con las dindmicas familiares existentes.

No obstante, en aquellos casos en los que se evidencien dificultades de
organizacién familiar, por ejemplo, cuando multiples miembros solicitan
informacién de manera simultinea y no se produce un adecuado traslado
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interno de la misma, es necesario establecer limites claros en cuanto a la
gestién de la informacién clinica. En estos casos, resulta conveniente designar
un dnico interlocutor, generalmente el cuidador principal, que actie como
figura de referencia parala comunicacién entre el equipo sanitario y la familia.
Esta medida no solo facilita una comunicacién mds eficiente y ordenada,
sino que también contribuye a reducir la sobrecarga emocional del equipo
asistencial y evita posibles malentendidos o duplicidades informativas,
garantizando asi una atencién mds centrada, coherente y humanizada.

Por otra parte, es conveniente resaltar en este punto que el derecho a la
informacién corresponde en primera instancia al paciente, en concordancia
con los principios de autonomia y confidencialidad que rigen la practica
clinica. Asi, si éste manifiesta explicitamente su deseo de no compartir
informacién sobre su enfermedad con su familia estd en su pleno derecho
y los profesionales estdn legal y éticamente obligados a respetar dicha
decision, absteniéndose de comunicar cualquier dato clinico a terceros sin
su consentimiento.

Esta serd una de las primeras cuestiones que tendremos que abordar con
el paciente desde el inicio del proceso, una vez conozcamos el diagnéstico
de su patologia y lo gestionaremos a través de la pregunta “;Quiere Ud.
que le proporcionemos informacién sobre su enfermedad a su familia?”
y, en caso afirmativo la siguiente pregunta serd, “;A qué miembros de
su familia desea que le transmitamos informacién?”. De esta manera,
garantizaremos el respeto a la voluntad del paciente y también una gestién
ética y profesional de la informacidn clinica, contribuyendo a establecer una
relacion asistencial basada en la confianza, la transparencia y el respeto por

la dignidad individual.

Se ha de tener siempre en cuenta la respuesta del paciente, asi como
respetar y registrar formalmente la voluntad expresada por el mismo, en
relacién con el manejo de la informacién sobre su estado de salud. Este
registro debe figurar en la historia clinica del paciente y ser conocido por
todo el equipo asistencial, de manera que se garantice el cumplimiento
del derecho del paciente a decidir quién accede a su informacién clinica,
conforme a los principios de autonomia, confidencialidad y consentimiento
informado. No suele ser habitual que los pacientes opten por no compartir
informacién con su entorno, especialmente con la persona mds cercana que
suele asumir el rol de cuidador principal (quien se convierte en un apoyo
esencial durante el proceso de enfermedad). No obstante, mi experiencia
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profesional me hace constatar que existen excepciones. A lo largo de mis
mds de 11 anos de ejercicio profesional en el dmbito de la enfermeria, he
tenido la oportunidad de acompanar algunos casos en los que los pacientes
han solicitado explicitamente mantener su situacién clinica en reserva.
Estas situaciones, aunque poco habituales, exigen una especial sensibilidad
y rigor ético por parte del equipo de salud, asi como una comunicacién
clara y consensuada que permita sostener el acompanamiento sin vulnerar
la voluntad del paciente.

En el ejercicio profesional, los valores éticos y los derechos de los pacientes
deben guiar la préctica clinica en todo momento, sin estar supeditados a
opiniones ni a juicios de valor por parte del equipo sanitario. La labor de
los profesionales de la salud debe orientarse, de forma prioritaria, al respeto
integro de la voluntad del paciente, asegurando el cumplimiento de los
principios fundamentales que lo amparan como sujeto de derechos.

Entre estos principios se destacan el respeto a la autonomia personal,
el consentimiento informado, la seguridad asistencial, la generacién de un
vinculo de confianza mutua, y el derecho a recibir una informacién veraz,
clara y suficiente. Esta informacién no solo es necesaria para garantizar la
prestacién de cuidados adecuados, sino también para permitir al propio
paciente participar activamente en el proceso de toma de decisiones, de
manera que él mismo pueda ayudarse y facilitarle asi el afrontamiento y la
gestién de la enfermedad. El cumplimiento riguroso de estos principios es
condicién esencial para el ejercicio de una atencién humanizada, ética y
profesional.

Ademds, de este modo, se favorece una adecuada coordinacién entre
los miembros del equipo de salud, lo cual repercute positivamente en la
calidad de la atencién brindada. También, se contribuye a reducir el estrés
profesional derivado tanto del ejercicio diario de su prictica profesional,
como de las complejas circunstancias cambiantes de la salud del paciente
y afectacién de la familia, en caso de que asi lo haya decidido el paciente.
Asi, la familia dispondrd de mds informacién y se generard un entorno mds
eficaz y con menos problemas. En determinadas situaciones la actitud de
la familia se vuelve impertinente por no estar informada e incluso pueden
generarse reclamaciones por su parte que no tienen ningdn sentido. El
tiempo empleado en comunicarse con la familia participa favorablemente
en conseguir que ésta no interfiera en el proceso individual e intransferible
del paciente.
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Otro aliado con el que debemos contar en el abordaje de situaciones
de enfermedad terminal es saber escuchar. Escuchar no es lo mismo que
oir, asi, mientras que oir es un acto fisiolégico pasivo, escuchar implica
prestar atencién plena, comprender el mensaje del paciente y/o la familia,
interpretar su significado mds alli de las palabras e incluso percibir las
emociones que se encuentran implicitas en su discurso. Todo ello conlleva
dimensiones tan relevantes como reconocer las necesidades emocionales,
psicoldgicas y espirituales del paciente y su entorno familiar.

Laenfermedad terminal llevard al paciente ala muerte y en esos momentos
es cuando toma especial relevancia la parte espiritual. Se exteriorizan los
miedos no verbalizados anteriormente y los sufrimientos ocultos. Entre los
miedos que encontramos en estos momentos se encuentran el sufrimiento
del paciente en la agonia y el miedo a que el paciente sea abandonado.
Ambos miedos los debemos tratar ofreciéndole al paciente la tranquilidad
de que estaremos con él en todo momento.

Otras veces, la familia exterioriza que tiene miedo a hablar con el
paciente por lo que le pueda preguntar o decir. Nuestro asesoramiento
en este caso serd que sean benevolentes, tolerantes y humanitarios. No es
momento de alimentar rencores ni de saldar cuentas pendientes. Aunque
pueda parecer sorprendente, los profesionales de la salud, en ocasiones,
percibimos tensiones emocionales profundas en el entorno del paciente,
tales como resentimientos, conflictos no resueltos o cargas afectivas que
emergen en momentos de alta vulnerabilidad. Los profesionales debemos
centrarnos en facilitar un ambiente de serenidad, contencién emocional y
respeto, promoviendo que el paciente transite esta etapa con la mayor paz
posible. Es necesario evitar situaciones familiares conflictivas que interfieran
en la despedida dando prioridad al bienestar emocional del paciente
y favoreciendo un clima que facilite la reconciliacién, el perdén y, en la
medida de lo posible, el cierre emocional.

El apoyo por parte del profesional al paciente en el contexto de la
enfermedad terminal, junto con el afecto y el acompanamiento contribuyen
de manera importante a que el paciente se sienta en paz consigo mismo
y con su entorno. Ayudar como pilar para que encuentre un estado de
serenidad en sus tltimos momentos representa un componente esencial de
comunicacién y cuidado integral en el final de la vida.

Esta forma de cuidado, aunque pueda parecer sencilla, reviste una
profunda complejidad emocional y ética, pues implica estar presentes no
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solo fisicamente, sino también desde la empatia, el respeto y la compasion.
En determinadas situaciones, el acto de sostener la mano del paciente,
compartir el silencio o simplemente estar a su lado sin emitir palabra alguna
adquiere un valor incalculable. Estos gestos, cargados de humanidad,
comunican mds que cualquier discurso elaborado. Son manifestaciones
de una comunicacién no verbal que transmite consuelo, seguridad y
acompanamiento en el transito hacia el final de la vida. Asi de simple y a la
vez asi de complejo.

Todo lo expuesto anteriormente refleja y sintetiza, desde una perspectiva
experiencial, profesional y basada en lareflexién, los principios fundamentales
recogidos en la literatura especializada sobre la atencién en el dmbito de la
enfermedad terminal, especialmente en escenarios de alta carga emocional
como el acompafamiento al final de la vida.

Destaco de forma especial el valor del silencio como herramienta
comunicativa y la importancia de establecer un vinculo afectivo genuino
con el paciente. Solo cuando se ejerce la profesién desde el compromiso
emocional, comprendiendo que eres un instrumento de alivio,
acompanamiento y presencia, es posible brindar un cuidado verdaderamente
pleno y humanizado.

El silencio, lejos de ser una ausencia de palabras, se transforma en un
espacio de contencién, respeto y conexidn profunda, donde el paciente
puede sentirse acompafiado sin la presién del discurso, validando su dolor,
sus emociones y su proceso. En este marco, el afecto, el respeto por la
dignidad de éste y el deseo auténtico de procurar su bienestar, son elementos
que trascienden la técnica y configuran una forma de cuidar que abraza la
dimensién mds humana de la enfermeria.

Asi, el cuidado pleno se ejerce no solo desde el conocimiento clinico,
sino desde la presencia compasiva, la escucha activa y el reconocimiento del
otro como un ser Uinico en su transito vital.
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