SERIES

CUIDADOS PALIATIVOS

“8 W | ocalizador web

Articulo 49,943

La comunicacion con el paciente con enfermedad

en fase terminal

M.A. Benitez del Rosario y A. Asensio Fraileb

La comunicacién con el paciente con enfermedad en fase
terminal lleva implicita la discusién de la informacién so-
bre el diagnéstico y prondstico. Las dos actividades son
elementos imprescindibles de la terapéutica adecuada para
el control del sufrimiento.

En este articulo se contemplardn de forma resumida los
aspectos éticos y legales de la informacién al paciente, la
comunicacién como herramienta terapéutica, el proceso de
comunicacién con el paciente y las reacciones de éste ante
la enfermedad.

Aspectos éticos y legales de la informacién

al paciente

Informar o no al paciente es un planteamiento cultural y
no todas las sociedades dan la misma respuesta a esta cues-
tién. Si bien en nuestro dmbito impera la conducta de no
informar para evitar el dafo psicolégico del pacientel, la
evolucién de los valores de nuestra sociedad, el incremen-
to del conocimiento sobre el valor de la comunicacién y el
cambio experimentado en la bioética, que prima los prin-
cipios de autonomia y de beneficiencia, estin modificando
actitudes previasl'5 . El principio bioético de autonomia
contempla el derecho a la confidencialidad y a ser respeta-
do, asumiendo la capacidad de las personas para deliberar
sobre una accién (para lo que es preciso saber) y para eje-
cutar esa accién. Estos aspectos estin contemplados en la
Ley de Sanidad Espafiola de 1986 y en el cédigo deonto-
légico médico: el paciente tiene derecho a la informacién
oral y por escrito de su proceso y su pronéstico en térmi-
nos comprensibles, asi como a no recibir informacién si lo
expresa de forma adecuada.

Si bien hay un soporte legal y ético que ampara el hecho
de informar, la cuestién ain no estd resuelta. Como ejem-
plo de ello tomemos los estudios realizados en Espafia, y
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Puntos clave

® El entorno sociocultural basado en una actitud
de muerte eludida reprime la informacién al
paciente sobre el diagnéstico de cdncer en fase
terminal.

® Las dificultades para informar alteran la
comunicacién entre el paciente, la familia y el
profesional. Se favorece un aislamiento afectivo
del paciente con elevado riesgo de sufrimiento.

® Deberia mantenerse una actitud de informar
segun las necesidades y expectativas del paciente.
La informacién deberia suministrarse en el
contexto de una comunicacién de elevada

calidad.

® Las reacciones psicoldgicas que presentan las
personas enfermas deberian ser aceptadas,
entendidas y tenidas presentes para adaptar la
modalidad de comunicacién e informacién a
la situacién de la persona enferma.

en otros paises, que demuestran que se informa poco o que
se hace de forma inadecuadal5”7. Esta situacién de oculta-
cién de la verdad o conspiracién del silencio es producto
de la actitud de la sociedad contemporinea ante la muer-
te, fenémeno conocido como de «muerte eludida», que fa-
vorece el desarrollo de las posturas de represién cultural®.

De entre las barreras existentes para la comunicacién-in-
formacién destacan, ademds de las socioculturales y fami-
liares, los miedos de los profesionales a las posibles conse-
cuencias negativas del acto de comunicar. Entre ellas se
encuentranb>11,12; 3 negacién social de la muerte y la
dificultad para hablar de ella (actitud de muerte eludida),
el miedo a hacer dafio o a las reacciones afectivas del pa-
ciente, el miedo a sufrir por la introyeccién del sufrimien-
to del otro, a no saber reaccionar o a no saber dar respues-
ta, los propios miedos a la muerte y al sufrimiento, o
considerar (bajo la concepcién del modelo biomédico) que
la comunicacién terapéutica carece de valor.
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La informacién como arma terapéutica

La situacién ideal para una persona afectada por un proce-
so terminal podria ser no conocer su situacién y poder se-
guir viviendo como si no sucediese nada. Pero esta situacién
es imposible de alcanzar. El significado de la actividad sa-
nitaria y la interpretacién por la persona afectada de los sin-
tomas provocados por la enfermedad son fuentes de infor-
macién sobre lo que acontece. Existe, ademds, una red
terciaria de informacién constituida por los comentarios
del personal paramédico, de los propios pacientes en las sa-
las de espera y de los sistemas de informacién de masas co-
mo Internet>8. En este contexto se debe asumir que es muy
dificil ocultar durante mucho tiempo la verdad, tal y como
lo demuestran los estudios que objetivan que un elevado
porcentaje de los pacientes con cincer en fase terminal co-
nocen la situacién y su cardcter mortal, a diferencia de lo
que sucede con otras enfermedades>?. Esta situacién irre-
mediable de «imposibilidad del desconocimiento total» ha-
ce que la informacién, adecuadamente transmitida, tenga
un elevado valor terapéutico que corrige una situacién en la
que la ausencia de noticias significa la presencia de malas
noticias, con un alto grado de incertidumbre y de angustia.
Por otro lado, la atencién integral de las personas con en-
termedad en fase terminal precisa una relacién centrada en
el paciente, y que permita la atencién de sus aspectos psi-
colégicos, afectivos y espirituales. Ello no es posible si el
profesional no establece con el paciente una comunicacién
adecuada que contemple, entre otros aspectos, la respuesta
a sus dudas y a sus miedos. Hﬁrny(’ y Buckman!0 defien-
den que es imposible el control de los sintomas sin una co-
municacién efectiva, siendo ésta un componente de la te-
rapéutica que con mucha frecuencia es administrada en
dosis sub6ptimas.

En relacién con todo lo expuesto se entiende que la infor-
macién es un elemento terapéutico en si mismo, que faci-
lita que el sujeto inicie los mecanismos adecuados para ha-
cer frente al sufrimiento, y favorece, ademds, la
comunicacién entre el enfermo, su familia y el profesional
para la mejora de la atencién al sufrimiento fisico, psicol6-
gico, espiritual y social.

El proceso de informacién-comunicacién

con el paciente

En el ejercicio de la medicina la comunicacién con el pa-
ciente es una actividad bdsica e ineludible. La forma de co-
municarse depende del tipo de relacién que establezca el
profesional con los pacientes. Asi, en el modelo biomédi-
co predominan las relaciones paternalistas sobre las que se
apoyan las actitudes de la «mentira blanca» (la ocultacién
de informacién realizada por los médicos) y la comunica-
cién centrada en el profesional. En el modelo contractual
o en el centrado en el paciente la comunicacién estd cen-
trada en la persona enferma y se utilizan las técnicas ade-
cuadas para favorecer el abordaje del mundo intimo de la
persona.
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En la lengua espafiola, informary comunicar no son sinéni-
mos: lo primero es un mero acto de dar a conocer, mien-
tras que la comunicacién comprende hacer participe al
otro, transmitir, el trato y la correspondencia. La comuni-
cacién, por ello, comprende a la informacién en un acto
global en el que los contenidos de la misma y el proceso de
cémo se realiza influye en los dos elementos que intervie-
nen en la relacién: el profesional y el paciente.

La comunicacién de calidad se caracteriza, entre otros as-
pectos, porque permite al otro expresar sus sentimientos y
miedos, resuelve las falsas fantasias (por las que se sufre)
sobre la enfermedad, y transmite aspectos afectivos que
hacen sentir a la persona enferma que no va a ser rechaza-
da ni abandonada. La relacién-comunicacién adquiere su
mdximo valor terapéutico cuando, a través de ella, el pro-
fesional ejerce una situacién de continente de las ansiedades
del paciente y permite que encuentre sus mecanismos pa-
ra hacer frente al sufrimiento que le provoca la situacién?17,
Este efecto es aquel mediante el cual el profesional permi-
te, con su actitud, que el paciente conecte con sus propios
sentimientos sin que éstos le sobrepasen, que acoge psico-
légica y afectivamente las ansiedades, miedos y frustracio-
nes del sujeto, permitiendo un alivio de los mismos al ser
compartidos y aceptados por el otro!2. Siguiendo a Ti-
z6n12, 1a actitud profesional es ttil para conzener: la duda y
el temor a lo desconocido, los problemas mientras se solu-
cionan o que no tienen solucién, la frustracién e impoten-
cia, la culpa, la depresidn, la ira y la agresividad. Todos es-
tos factores estin, o pueden estar, exacerbados en la
enfermedad terminal, que es una situacién limite para el
sujeto, pues se enfrenta de forma irremediable a la incapa-
cidad fisica y a la muerte.

Desde el punto de vista técnico, la comunicacién con las
personas afectadas por una enfermedad en fase terminal
debe basarse en la presencia de una escucha activa con al-
to grado de empatia y de respeto hacia el otro. Ello se tra-
duce en bajos niveles de reactividad con una adecuada uti-
lizacién de los silencios por parte del profesional, en una
elevada bidireccionalidad y en una comunicacién no verbal
que favorezca el apoyo narrativo y el clima empiti-

col,10,13,14,16-19.

¢Qué grado de informacién aportar?

En el contexto de una comunicacién de calidad el tipo y
grado de informacién que se debe suministrar desempefian
un papel decisivo. De hecho, el proceso (como se dice), y
el contenido (lo que se dice), son dos elementos indispen-
sables de la comunicacién.

Para que la informacién sea una herramienta terapéutica
deberfa presentar aquellas caracteristicas que la hagan lo
mis valida posible:1’3’10'l1’13’14’18’19'21 y que se resumen en la
tabla 1. La informacién-comunicacién esperanzadora es
aquella que contempla aspectos positivos sobre la evolu-
cién de la situacién, como la existencia de tratamientos pa-
ra evitar el sufrimiento, que en todo momento el paciente
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Caracteristicas de la comunicacion
de calidad

Adaptada a las expectativas de conocimiento que presenta el paciente

Circunscrita a la evolucion de la enfermedad sin adelantar acontecimientos

Concreta y cercana a las preguntas del paciente

Coherente entre todas las fuentes

Esperanzadora, transmitiendo aspectos positivos

Adaptada a la situacion psicoldgica del paciente

serd considerado como mdximo responsable de la situa-
cién, que se intentardn cumplir sus deseos y que no va a ser
abandonado. Por otro lado, se deberia tener presentes las
reacciones psicoldgicas del paciente, respetarlas y adecuar
a las mismas el tipo de comunicacién que se va a estable-
cer, asi como sus contenidos. Todas estas caracteristicas ha-
cen que la informacién llegue a ser lo que Gonzédlez Barén
y Poveda?! han denominado /a verdad soportable, que debe
transmitirse «al ritmo del paciente», y con nuestro punto
de vista, también «al ritmo del profesional».

En esta dindmica, el sanitario debe saber que lo imprescin-
dible no es decir «todo» respecto al proceso y al pronéstico,
unicamente lo que el paciente desea saber; la actitud de no
querer saber nada (no hace preguntas pese a la invitacién o
expresa su negativa a saber mds) debe respetarse. En multi-
ples ocasiones las personas no demandan dicha informa-
cién (pese a que se le realice una pregunta directa al res-
pecto), por lo que el profesional no debe encontrarse
sometido a la necesidad u obligatoriedad de darla.

La eleccién del momento para entablar una comunicacién
con contenidos de mucha afectividad es especialmente im-
portante. Dicha eleccién deberia realizarse en funcién de
la situacién del enfermo, del tiempo disponible y del equi-
librio afectivo del profesional.

Etapas del proceso
de informacion

Etapas de la informacién
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Aspectos practicos del proceso de informaciéon

No existen reglas generales que resuelvan todas las situa-
ciones, pero es adecuado tener presente algunas considera-
ciones como las que se describen en la tabla 2. Todas ellas
hacen hincapié en la necesidad de considerar el proceso de
comunicacién-informacién como un acto terapéutico que
precisa mucha calidad.

Otras consideraciones sobre la comunicacién-in-
formacion: las reacciones psicoldgicas del paciente
En el momento de abordar la informacién al paciente se
debe considerar las reacciones psicolégicas que presenta.
Estas son mecanismos que establece la persona enferma
para hacer frente a la ansiedad o la angustia que le provo-
ca la situacién, y gran parte de ellas se producen de forma
no consciente,10:1216,20.23 Dentro de las reacciones psico-
légicas de adaptacién destacan, por su trascendencia, la ne-
gacion, la ira y la regresién. La presencia de estas reaccio-
nes contraindican comunicar al paciente la verdad:
mediante dichas reacciones los pacientes huyen de la rea-
lidad, que les provoca una gran ansiedad, por lo que no es
adecuado enfrentarles bruscamente a ella.

Kiibler-Ross?* ha descrito el modelo mds conocido sobre
las reacciones psicoldgicas de adaptacién del paciente a la
enfermedad terminal. Segin esta autora el paciente pasa
por una serie de fases, mds o menos bien caracterizadas por
una reaccién psicolégica determinada, hasta que termina
adaptdndose a la enfermedad. Las fases son: negacién, ira,
negociacién, depresién-resignacién y aceptacién. Buck-
man describe otro modelo segin el cual el paciente evolu-
ciona desde una fase inicial a una fase de estado (de estar
enfermo), y finalmente a la fase de aceptacién!?. Esta pers-
pectiva entiende que la intensidad de las reacciones psico-
légicas decrece segun la persona avanza en las distintas fa-
ses, producto de la resolucién de los diversos conflictos
internos. Las caracteristicas y los mecanismos presentes en

Descripcion

1. Eleccion del encuadre externo

Adecuar el lugar donde se informa

2. Exploracion

Explorar qué sabe el paciente

Explorar qué desea saber

3. Informacion

Informar de la forma mas delicada posible

No utilizar frases «topicas» sin consecuencias reales

4. Impacto

Permitir un tiempo para que el paciente «encaje» la informacion

Favorecer la expresion de las emociones

Valorar el impacto que ha producido la informacion

5. Comprobacion

Comprobar lo que ha entendido el paciente

No indicar cémo deberia tomérselo ni cémo deberia organizar su vida

6. Apoyo

Mostrar apoyo continuo

Volver a tener una entrevista en 2-3 dias para evaluar el impacto

17
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la fase de aceptacién estdn determinadas por las caracteris-
ticas del paciente, y la aceptacion se define segtn sus tér-
minos.

Conocer los modelos de evolucion de las reacciones psico-
légicas ayuda a entender qué recursos internos moviliza la
persona para hacer frente a su angustia y, por tanto, a de-
cidir si informar o no en ese momento, qué grado de in-
formacién ofrecer y cémo darla. Es especialmente impor-
tante detectar cuando las reacciones psicoldgicas terminan
constituyendo un trastorno psiquidtrico y no son utiles pa-
ra la adaptacién del paciente. En estos casos pueden exis-
tir diversas dificultades para la comunicacién y puede ser
precisa la intervencién de unidades especializadas.

La informacién como elemento de apoyo social

El soporte informativo es uno de los elementos bésicos del
apoyo social. A través de €l el sujeto tiene capacidad para
tomar decisiones y hacer frente a la situacion conflictiva:
conoce el problema y las posibles soluciones. Por tanto, la
informacién también tiene que contener un cardcter de
«educacién para la salud» que permita al paciente «ejercer
cierto control» sobre la enfermedad y las circunstancias
que rodean su vida para sentirse seguro y respetado (alivio
del sufrimiento, toma de decisiones sobre tratamientos y
lugar del cuidado, entre otros). Asi, hablar de informacién
al paciente no deberia circunscribirse exclusivamente a los
aspectos del diagnéstico y/o el prondstico, deberia incluir
la importancia de que la misma cumpla la funcién educa-
tiva sobre cémo seguir los esquemas terapéuticos, cémo
controlar los sintomas inesperados y sobre la utilizacién de
los recursos sociosanitarios existentes. Es informar-educar
contemplando todos los aspectos que contribuyen a la me-
jora del bienestar («sentirse bien estando enfermo»).
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