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DECIR LA VERDAD
(Evitar la aceptacion?

Mi paciente de 14 afios de edad, Meg, sufre un
rabdomiosarcoma. Tras la extirpacion quirirgica de la lesion
y la aplicacion de una quimioterapia agresiva asociada a
radioterapia hace 1 aifio, actualmente esta experimentando
una recidiva con metastasis. Al principio, sus padres solo le
dijeron que tenia una infeccion grave. Sin embargo, a medida
que su enfermedad empeoro los padres y los médicos acordaron
que mi paciente tenia derecho a saber “la verdad”. Ahora

Meg sabe que sufre un cancer, aunque no se le ha dicho que

la recidiva y las metastasis indican un pronoéstico malo. En

el momento presente todavia esta recibiendo un tratamiento
agresivo. Mientras estabamos solas en su habitacion del
hospital, Meg me hablé de un perro al que queria mucho y

que habia muerto, y se preguntaba como podia ser eso de la
muerte. En ese momento entraron sus padres en la habitacion
y preguntaron de qué estabamos hablando. Meg se quedé muy
“cortada” y respondioé “nada importante”. Mas tarde, los padres
me insistieron en que les dijera de qué estabamos hablando
Meg y yo, pero no me senti comoda para decirselo. Realmente,
no creo que consideren que su hija esta en una fase terminal y
hasta el momento nadie ha planteado la posibilidad de ingresar
a Meg en un centro para enfermos terminales. Cuando comenté
esta cuestion al oncologo, me dijo “Cada persona tiene su propio
momento para aceptar las cosas”. ;Qué podria hacer para
ayudar en todo lo posible a Meg y a sus padres>—C.O., ARIZ.
Cuando las enfermeras abordan la obligacion ética de la veracidad
(decir la verdad), a menudo esperan tension y drama: “Decirla o no
decirla”. Sin embargo, en el caso consultado el problema ético es sutil:
¢{Deberian los profesionales asistenciales esperar (o incluso forzar) que
los pacientes y sus familiares “encaren la verdad” en algin momento?
¢Serfa apropiado que no lo hicieran o que simplemente no quisieran
hablar de ello?

Meg y sus padres parecen ser capaces de enfrentar solamente una
parte de la verdad en cada momento y esto esta muy bien. Ayudarles
significa percibir su disposicion o preparacion, y hacer todo lo
posible para que mantengan una esperanza realista y se preparen
apropiadamente para el futuro.

La conversacion de Meg con la enfermera que hace la consulta
indica que la paciente estd preparada para recibir mas informacion
y que confia en la enfermera. ;Cual podria ser la razon de que la
paciente fuera reacia a hacer participes de la conversacion a sus
padres? La enfermera que nos consulta podria considerar la idoneidad
de preguntarselo a la propia paciente. Podria expresar con franqueza
su deseo de escuchar y atender a la paciente diciéndole “Me puedes
preguntar acerca de cualquier cosa, prometo escucharte”, o bien
“s+Qué es lo que realmente te preocupa de estar enferma?”.

Como miembro del equipo asistencial, la enfermera que nos
consulta puede plantear objetivos realistas de cara a Meg y a sus
padres, tal como ayudarles a participar en el proceso de toma de
decisiones. Puede ganarse su confianza a través de las reuniones
regulares con el equipo asistencial. El capellan, el asistente social y
el oncologo se puedan reunir con Meg y sus padres para ayudarles a
desarrollar un “relato” coherente y sostenido: un periodo de reflexion
y de narracion que genera lo que Purtilo y Doherty han denominado
“una estructura coherente respecto a la vida a lo largo del tiempo”,
por parte de todas las personas implicadas. La enfermera que nos
ha consultado puede utilizar este proceso como una herramienta
para mantener la esperanza de la familia y para ayudarles a estar
preparados respecto a su futuro, dia a dia.
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AUTONOMIA DEL PACIENTE

Abordar el secretismo
familiar

Estoy a cargo del cuidado de un paciente
de 68 aiios recién ingresado en el centro.
Sus hijos sufren porque ¢l se niega a
tomarse los analgésicos prescritos, aunque
con frecuencia tiene dolor. Asimismo, en
privado, me ha hecho saber que tiene miedo
a perder la consciencia o a desorientarse

a medida que se acerque el momento de la
muerte: “Me gustaria estar consciente hasta
mi dltimo aliento”. ;Como puedo manejar
esta situacion de forma sincera y respetuosa
con todos los implicados?—] K, R.I
Aunque parece que la familia es encantadora
y esta muy implicada, un aura de secretismo
envuelve su relacion. El paciente le

expresa sus temores solo en privado. Los
familiares no exponen sus preocupaciones
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abiertamente, solo cuando no estan con el
paciente, casi susurrando.

Con frecuencia, la inminencia de la muerte
provoca una alteracion de la comunicacion
intrafamiliar. En cierta ocasion cuidé a un
paciente terminal cuya familia estaba tan
hundida que eran incapaces de hablar entre
ellos cara a cara. Toda conversacion, incluso
en su casa, se mantenia a través de correo
electronico o mediante notas. Ninguno se
atrevia a hablar por miedo a desfallecer.

Su presencia calmada y su apoyo continuado
contribuyen a fortalecer los vinculos protectores
entre el paciente y su familia. A medida que
vaya avanzando en la prestacion de cuidados
busque oportunidades para la educacion
terapéutica en este sentido. Empiece por ayudar
al paciente y a los familiares a comprender
el proceso de un buen control de sintomas,
especialmente del dolor. Aunque muchos
pacientes temen que la administracion de
opidceos les provocara trastornos cognitivos,

expliqueles que estos se pueden prevenir'.
Aytdeles a comprender que el abordaje
holistico e individualizado del control del dolor
que ofrece el equipo de cuidados paliativos
puede contribuir a aliviar el dolor sin provocar
efectos adversos indeseables. Refuerce la idea de
que la mayoria de efectos adversos relacionados
con los opidaceos, incluida la sedacion, son
transitorios y se resuelven en pocos dias o
semanas, a medida que aumenta la tolerancia
del paciente a estos farmacos'.

Hagamos de la educacion la clave para una
comunicacion familiar mas abierta y eficaz. l
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