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INTRODUCCION

Casi siempre las propuestas que hace el médico o el equipo de médicos a un paciente que pa-
dece cancer son propuestas obligadas, pero aun asi, los sanitarios dedicados a la atencién de es-
tos pacientes tenemos que procurar involucrarlos por carecer de informacién sobre su problema
y el futuro. Los pacientes con cancer sin informacion pierden el control de la situacién. Con fre-
cuencia los enfermos al desconocer su diagnéstico y el pronéstico, no participan en las decisiones
terapéuticas y por ello no pueden elegir entre las posibilidades de tratamiento. La mala informa-
cién, o la defectuosa informacion o las mentiras explicativas constituyen un fraude al ejercicio de
la medicina y al paciente se le estd hurtando un derecho esencial, como el derecho a conocer la
naturaleza de su proceso y sus perspectivas prondsticas y terapéuticas.

La informacién al enfermo con cancer es una cuestion que esta siendo objeto de creciente aten-
cion. El cambio de actitud respecto a la muerte operada en nuestra sociedad, de una parte, la es-
casa formacion de los médicos en estos aspectos, y otros factores, han hecho que la informacién al
paciente que padece una neoplasia maligna sea un problema importante en la medicina actual.
Involucrados en la informacién al paciente quedan, ademés del médico, la familia y el personal
de enfermerfa. La calidad de vida se ve amenazada de mayor deterioro, ya que estos pacientes se
ven sometidos a unas presiones psicolégicas y sociales que si no llegan a interferir con la vida nor-
mal representan un reto adaptativo en ciertos casos y un verdadero impedimento para su funcio-
namiento. La actitud médica en este aspecto se ha de basar en dos principios fundamentales:

* Lainformaci6n al enfermo como parte de un amplio capitulo que podriamos llamar «comuni-
cacion médico-paciente».
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* Laintervenci6n concreta en algunos puntos cruciales de la enfermedad.

Para conseguir una buena relacién médico-enfermo, lo méds importante es establecer una bue-
na linea de comunicacion (verbal y no verbal) entre ambos, lo que ya es el comienzo de una bue-
na informacién.

Muchos médicos relacionados con la oncologia suelen comentar que uno de los peores mo-
mentos de su vida ha ocurrido durante el proceso de informacion a algtin paciente concreto. Y es-
to pasa porque la formacién en las facultades de medicina se centra en aspectos técnicos y cienti-
ficos, pero no incluye un aspecto de la asistencia clinica tan importante como es la informacién a
los enfermos. La situacion tiende a cambiar, ya que cada vez se investiga mas sobre la comunica-
cién con los pacientes y se le concede mayor importancia®?.

FACTORES INVOLUCRADOS

La literatura sobre la informacién al enfermo con céncer es de aparicion relativamente recien-
te, y ello deriva de varios hechos: en primer lugar, por un cambio de la concepcién de la muerte
dentro de la sociedad. Cualquier idea sobre la muerte estd influida por un conocimiento cultural
de la misma. Hace afios la gente moria en sus domicilios rodeada de sus familiares y de su gente
querida. Las personas llegaban al final de su vida viviendo segtin sus costumbres y creencias y dis-
poniendo sus ultimas voluntades. Aunque supusiera una asistencia poco técnica, vivian sus dlti-
mos momentos con un cierto grado de calidad de vida que probablemente hoy no tengan. A lo lar-
go de las tltimas décadas, la muerte se ha convertido en algo prohibido en nuestra sociedad, y
cada actitud comienza por un deseo de no alarmar al paciente al que se le diagnostica un céncer.

El cdncer en ocasiones esta asociado a una enfermedad grave, cronica y de grandes sufrimien-
tos, que termina con la vida del paciente, y por no alarmarle, a veces, se le oculta la verdad. Parece
que este ocultamiento podria ser un deber moral, ya que se piensa que hay que evitar, incluso, el
sufrimiento que acarrearia el conocimiento de la realidad. Como consecuencia de todo ello el pa-
ciente, al final, puede que muera con un aislamiento psicoldgico, sin saber de qué.

Por otra parte, la muerte ocurre la mayorfa de las veces en el hospital. El hecho de la muerte no
solo se esconde al enfermo, sino al resto de la sociedad, y por ello se tiende a recluir al moribundo.
Maés de la mitad de las muertes que ocurren en Espafia tienen lugar en los hospitales y dicha cifra
tiende a aumentar. Afortunadamente, las unidades de cuidados paliativos domiciliarios, en ni-
mero creciente en nuestro pafs, estdin comenzando a invertir esta tendencia alli donde existen. El
problema de la informacion correcta se acentta en los grandes centros, ya que el elevado niimero
de pacientes o la variacién del equipo de médicos y enfermeros dificultan una relacién personali-
zada.

Por ultimo, lo mas significativo es que para la sociedad actual la palabra cancer es asimilada e
identificada con muerte dolorosa. Todavia en nuestra sociedad la palabra cancer o tumor malig-
no o enfermedad neoplésica maligna se asocia con mucha frecuencia a la idea de una enfermedad
penosa, grave, de larga duracién, donde son frecuentes tanto los dolores fisicos como los sufri-
mientos morales, y todo ello, ademds, afiadido a las molestias y a los efectos secundarios e inde-
seables producidos por los distintos tratamientos que incluyen amputaciones, mastectomias, ci-
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rugias diversas, quimioterapia, que va relacionada con la idea de importantes efectos adversos e
infecciones acompanantes: caida del pelo, vomitos; o radioterapia, que va asociada a quemaduras,
molestias en las mucosas, etc.

Es evidente que gran parte de toda esta «mala prensa» que llevan consigo las enfermedades
cancerosas tiene algo de verdad, pero no es por ello menos cierto que hoy dia los pacientes con ne-
oplasias malignas son pacientes que pueden curarse casi en el 40 6 50% de los casos. El control de
los efectos secundarios de los diversos tratamientos cada vez es mayor y la desconfianza que
puede producirse en los propios enfermos, sobre todo en los familiares, viene determinada por una
mala informacién y por una idea equivocada de cual es la realidad. Evidentemente, con una bue-
na informacién desde el principio todos estos problemas quedan atenuados.

De los sujetos que intervienen en el proceso de informacién destacamos los siguientes: en pri-
mer término, el paciente puede adoptar cualquier actitud, que va desde la posicién de querer sa-
berlo todo a no querer saber nada en absoluto. Se comprende que quiera saberlo todo se trata de
su propio problema e implica someterse a una serie de procedimientos diagnésticos y terapéuticos
que alteran y modifican toda su vida normal, su trabajo, sus relaciones sociales, su economia y su
equilibrio emocional. Las variaciones y los grados de informacién que puede desear un paciente
son tan diversas que hay que individualizar cada situacién y cada paciente y ello nos marcara los
limites, el ritmo, la forma y la intensidad de la informacion.

La reaccién al recibir informacion es diversa y en lineas generales son las mismas descritas
por Kiibler-Ross del enfermo terminal (negacion, ira, pacto, depresion y aceptacién), aunque no tie-
nen por qué aparecer en todas las personas ni siempre todas ellas®.

En teoria, al menos la familia es quien mejor conoce al paciente y quien mds puede conocer
cémo va a reaccionar. Aduciendo este argumento, con frecuencia no desea que se le informe y pi-
de que se le oculte la verdad.

En una encuesta que realizamos hace ya algunos afios, sélo el 27% de los familiares deseaba que
se informara al paciente, pero cuando se les preguntaba qué opinaban si ellos mismos fueran los
pacientes, mas de un 60% respondian que si les gustaria estar informados®.

La familia debe ser informada. Como se ve en esta encuesta, reclama para sf una autonomia to-
tal y, sin embargo, muestra frecuentemente un paternalismo extremo para con el enfermo. Por ello,
en el proceso de informacién de la familia hay que realizar al mismo tiempo una explicacion del
beneficio que se puede aportar al paciente informandole con veracidad. La familia también ad-
quiere un beneficio para ella y para el propio paciente si se le informa correctamente. Estd demos-
trado por la practica cémo los familiares bien informados y bien formados se agotan fisica y emo-
cionalmente menos cuando pueden participar en el cuidado del enfermo. Esto sélo puede ser po-
sible si estan correctamente informados. Incluso les alivia en el proceso del duelo.

Otro aspecto muy notable de sefialar es la falta de preparacién del médico. El problema a veces
ocurre efectivamente por falta de preparacion del médico en esta tarea. El médico, ante esta inca-
pacidad y falta de formacion, puede angustiarse ante los sentimientos que sabe que puede des-
pertar en los afectados y porque pueden pensar que hablar de la muerte supone el reconocimien-
to del fracaso profesional. Se echa en falta una formacién que deberia comenzar ya durante el pe-
riodo de pregrado en las facultades de medicina y en los hospitales clinicos.
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El gran problema del médico es que no ha sido preparado para informar y le puede inundar un
sentimiento de angustia. Hablar de la incurabilidad o de la muerte le supone reconocer el fracaso
profesional. En ocasiones, el propio enfermo o los familiares le pueden inculpar de la mala evolu-
cién que esté surgiendo. Como consecuencia de todo esto aparece una actitud de huida fisica y emo-
cional®.

El médido debe formarse en como informar. Debe afrontar un didlogo abierto mas dispuesto
a escuchar al paciente («;qué sabe usted de su enfermedad?») que a hablar. Encauzando el dia-
logo, controlando su lenguaje para no caer en la jerga médica ininteligible®, se esforzard en ha-
cerse entender y se esforzara en poner el alma y el corazon en ser delicado y respetuoso, guar-
dando siempre la posibilidad de pequefias o grandes esperanzas («mafiana se encontrard mejor»...,
«estaremos todos siempre ayudandole») a corto plazo. Hay que aprender a desarrollar el len-
guaje no verbal.

El médico debe saber que la informacién es todo un proceso que comienza con el primer con-
tacto, en la primera entrevista que tiene con el paciente; desde el principio, desde que hace la his-
toria clinica y la prescribe las primeras exploraciones diagnésticas. Debe continuar durante toda la
evolucion de la enfermedad. Los problemas se agravaran si el paciente llega a fases avanzadas y
detecta que no posee nada de informacién. La situacién se muestra extraordinariamente dificil si
tiene que afrontar la informacién por primera vez en la fase terminal. Pero aun en este momento
también tiene que informar. No podemos olvidar lo que Kiibler dice a este respecto: «Mis mejores
maestros fueron mis pacientes moribundos. Si te atreves a implicarte, si te atreves a sentirte c4-
modo ayudandoles, y también a aceptar un dia ineludible tu propia muerte, ésta es quiza su re-
galo de despedida para ti»®.

El personal de enfermeria desempefia un papel fundamental, ya que su cercania al paciente es
atn mayor. Pasa mucho mas tiempo bajo sus cuidados.

El paciente con frecuencia proyecta sobre ellos sus temores, sus ansiedades y sus preguntas. De
ahi que, lo mismo que el médico, los enfermeros deben formarse bien y saber en todo momento el
grado de informacién que posee el enfermo. Es muy importante que en la historia clinica se anote
en apartado bien claro e individualizado este aspecto. Y es importante que sobre la informacion
que posee el paciente se hable frecuentemente y se tenga un dialogo claro entre la familia, el mé-
dico y los enfermeros con veracidad y sinceridad y con el objetivo nitido de tratar de ayudar y apo-
yar psicolégicamente al paciente.

Hay que tener en cuenta que tanto el médico como los familiares y el personal sanitario, muy
principalmente los enfermeros, deben formar en torno al paciente una unidad funcional también
en el terreno de la comunicacion.

EL DERECHO DEL ENFERMO A UNA INFORMACION

El paciente es el sujeto y el duefio de la informacion, y tiene derecho a recibir esta informa-
cién, que el médico tiene el deber de comunicar. La sociedad no puede obligar a que el médico se
guarde toda una informacién de la que depende en parte la vida del paciente. El médico debe dar
esta informacién a los interesados en la enfermedad, como son el paciente y su familia.
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El articulo 11.1 del Cédigo de ética y deontologia médica de Espafia dice: «Los pacientes tienen
derecho a recibir informacién sobre el diagnéstico, prondstico y posibilidades terapéuticas de su
enfermedad, el médico debe esforzarse en facilitarsela con las palabras mas adecuadas».

Por tanto, el paciente tiene derecho a saber la naturaleza de los sintomas que padece, de los me-
dios y medidas diagnésticas, de su rentabilidad y también a recibir informacién sobre los resulta-
dos favorables y los efectos derivados del tratamiento. Por tltimo, debe conocer, en la medida en
que se puede, el pronéstico del proceso. Por ello, se trata no sélo de informar al paciente, para de
alguna manera aliviar la ansiedad que le puede producir la duda o el desconocimiento, sino de ha-
cerle participe de las decisiones. En este mismo sentido, la Ley General de Sanidad advierte: «Al
paciente o a sus familiares y allegados se les dard informacién completa y continuada verbalmen-
te o escrita sobre su proceso, incluyendo diagndstico, pronéstico y alternativas de tratamiento, pa-
ra lo cual se le asignara un médico cuyo nombre se le dara a conocer y que sera su interlocutor prin-
cipal con el equipo asistencial».

El articulo 11.5 de dicho Cédigo de ética y deontologia afiade: «En beneficio del paciente pue-
de ser oportuno no comunicarle inmediatamente un prondstico muy grave, aunque esta actitud
puede considerarse excepcional con el fin de salvaguardar el derecho del paciente a decidir sobre
su futuro». En este articulo, como muy bien dice Herranz, se subraya la importancia de como de-
be ser la informaci6n. Decir la verdad requiere tener en cuenta las circunstancias de cada caso, y en
esas circunstancias uno de los factores mas importantes es saber dosificar la informacién en rela-
cién al tiempo y a la evolucion. El articulo hace hincapié en la manera en que el médico debe co-
municar un pronéstico grave, cuidando de no producir un derrumbamiento moral del enfermo con
una informaci6n brusca e inoportuna. Dicho de otra manera, el articulo viene a reafirmar la idea
de que no son contradictorias la sinceridad y la compasi6n.

El Cédigo de deontologia médica considera la informacién como una obligacién del médico ha-
cia el enfermo. Sin embargo, matiza que ésta debe darse en un momento apropiado y que debe ele-
gir el modo y el contenido de la misma. Textualmente, dice: «El médico debera informar a su pa-
ciente de las razones y de los efectos esperados de las medidas diagndsticas y terapéuticas, a no ser
que renuncie a ello, la ofrecerd de modo que no resulte perjudicial para el enfermo. Cuando las me-
didas propuestas supongan un riesgo importante, el médico, ademéds de proporcionar los datos su-
ficientes, se preocupara de obtener por escrito el consentimiento informado y libre del paciente»,
y afade: «el médico comunicard al paciente el diagndstico de su enfermedad, y le notificara con de-
licadeza, circunspeccién y sentido de la responsabilidad, del pronéstico mas probable». Apostilla,
ademads, «que en alguna ocasion puede ser legitimo no comunicar inmediatamente al enfermo un
prondstico grave o fatal»®.

Diversos estudios descriptivos se han centrado en la actitud que adoptan las personas respec-
to al deseo de ser informadas. Hay quien exige datos detallados y puntuales, puesto que algunos
individuos, especialmente maduros, estan preparados para aceptar las malas noticias. Como ya he-
mos comentado, algunos otros, efectivamente, evitan hablar de la enfermedad porque no quieren
saber.

En un estudio britanico, el 32% de los enfermos requerfa mas informacién, mientras que el
resto expresaba lo contrario®.
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FUNDAMENTOS DE LA INFORMACION

Un tumor maligno o un cancer, todavia en nuestra sociedad, evoca y se asocia a una enferme-
dad penosa que requiere tratamientos dificiles y complejos, cargados de secuelas y de efectos in-
deseables y de un final fatal. Y esto, aunque no siempre sea cierto, es una idea que dificilmente po-
demos borrar y deshacer en lo mas profundo de la opinion del colectivo social. Con mucha fre-
cuencia «cancer» se asocia a muerte o a morir sufriendo.

Las opiniones sobre la necesidad de informar al paciente contintian divididas a nivel popular
y a nivel de los propios profesionales.

La prolongacién de la supervivencia disminuye la probabilidad de que las personas enfermas
con cancer superen o terminen el recorrido de la enfermedad sin sufrir o sin darse cuenta de qué
les ocurre, aunque asf lo desearan.

Por el contrario, otros prefieren aceptar humana y espiritualmente todo el proceso, controlar la
situacion, estar informados de todo el problema e incluso colaborar. De hecho, hay situaciones en las
que el paciente debe recibir algin grado de informacion para conseguir alguna participacién y cola-
boracién, puesto que la posibilidad y la sensacién de descontrol llevan a la pérdida de toda esperan-
za y al pensamiento de impotencia, lo que conduce a efectos muy negativos para el propio paciente.

El sufrimiento y la muerte van siendo arrinconados o suprimidos de la vida social. En este am-
biente no podemos extrafiarnos de que a médicos y enfermeras les cueste tanto informar a los en-
fermos. No podemos asombrarnos de la angustia que puedan padecer, ni del deseo de los fami-
liares de ocultar la realidad.

La sociedad occidental tan desarrollada y rica en tantos aspectos esta sumergida en una cultu-
ra donde predomina el éxito, el brillo social, el poseer mas, la comodidad y la erradicacién del es-
fuerzo, del sufrimiento, del dolor y el alejamiento de las limitaciones; y paralelamente a la conquista
de tantos valores, sin duda positivos, se aleja de la limitacién del hombre y, por lo tanto, de la
idea de la incurabilidad de ciertos procesos.

La enfermedad neoplasica progresiva genera a su alrededor temor, angustia y miedo. Miedo al
dolor, a la soledad, a una vida carente de sentido y amputada en sus proyectos. Por todo ello, el cri-
terio por el que no se informa con verdad no proviene de un sentimiento de piedad, sino por el he-
donismo en el que se vive.

La mayor parte de las razones de los engafios a los enfermos estd basada en el autoengafio de
los sanos?.

No es cierto que los pacientes viven en una especie de «nirvana» por no estar informados. Tampoco
es cierto que al informarles puedan sufrir mas. Mi experiencia personal de muchos afios hablando
con muchos pacientes como oncélogo médico en un hospital grande me avala estas ideas.

En este contexto podemos distinguir, de una parte, un deseo por parte de todos de contribuir a
la mayor felicidad posible del paciente y una inclinacién a evitarle dafios afiadidos (morales, fisi-
cos y psicoldgicos); pero, por otra parte, pueden existir un rechazo sincero a la mentira y un de-
seo de respeto a la autonomia del paciente. Son actitudes que pueden, en ocasiones, resultar con-
trapuestas. Estan guiadas por un fundamento ético que se relaciona con los principios de Beauchamps
y Childress (beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia). Pero, analicemos en profundidad
estas actitudes.
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LA VERDAD Y SUS CONSECUENCIAS

El ser inteligente tiende a la verdad. Esa fuerza atractiva de la inteligencia, ese esfuerzo que ha-
ce por conseguirla es lo que llamamos voluntad. Pero, por otra parte, todo lo que sea manifestar
la verdad o facilitar su posesion o su acceso eleva al hombre. Es decir, hay un ennoblecimiento de
la inteligencia que desea la verdad y existe también una elevacién del que la facilita. La vida hu-
mana se valora, entre otras cosas, por el uso que se hace de la libertad, por la altura de miras con
que la voluntad se mueve; por ello, la gran importancia que tiene adquirir la verdad.

El hombre esta creado para la verdad. Una verdad que implica una adecuacién perfecta entre
el pensamiento (lo pensado), las palabras (lo dicho) y lo que se hace. Cuando no hay correlacion
entre lo hecho, lo dicho y lo pensado surge la falsedad, la mentira o el error. Cuando a un pacien-
te se le disfraza u oculta la verdad mostrando una incongruencia entre el hacer, el decir y el pen-
sar, en cierto modo se le degrada, se le ofende en su inteligencia. Se le esta hurtando lo mas pro-
fundo que posee, que no es otra cosa que su tendencia a la verdad, que es en tltima instancia lo
que da sentido a su vida®™.

De ahi que la verdad sea un derecho del paciente, sea también una expresion de la lealtad del
médico y potencie las relaciones médico-enfermo y, sobre todo, forme parte del respeto a la dig-
nidad del enfermo.

En este sentido, la verdad facilita, reconoce y potencia la autonomia (la libertad) del paciente,
ayuda a planificar y tomar, conjuntamente con el equipo médico, las decisiones terapéuticas; fa-
vorece los planteamientos sociales, econémicos y familiares, y ayuda a la toma de conciencia y a la
preparacion religiosa“.

CONSECUENCIAS DE NO DECIR LA VERDAD

Si la veracidad es expresar con palabras o con hechos lo que se piensa, manifestarse de forma
contraria a como se piensa es mentir'?. Mas simplemente, la mentira es decir como verdadero al-
go que se tiene como falso con la intencién de que el que oye lo perciba como verdadero. La men-
tira es intrinsecamente mala. Eticamente no se justifica si se analiza en profundidad. Va contra el
recto orden moral de las cosas. Mentir significa traicionar, ir contra la dignidad de la persona hu-
mana. Tanto la propia (quien miente) como la ajena (a quien se miente). Genera recelo, descon-
fianza, imposibilita la cooperacién y nunca sabe uno a qué atenerse.

La mentira imposibilita una actitud realista y madura, dificulta la toma de sentido trascen-
dente, infantiliza al paciente. Lo degrada en su dignidad. Bien es verdad que se podrian aducir va-
rios argumentos para no decir la verdad. Por ejemplo: la imposibilidad de decir toda la verdad
tal cual es. Efectivamente, la verdad tal cual es no la sabemos ni los médicos. No disponemos del
conocimiento de toda la realidad en sus més intimos detalles. Desconocemos muchas cosas rela-
cionadas con la enfermedad, con el pronéstico y con la evolucién.

Desconocemos realidades referentes al propio paciente. Ciertamente, no podemos comunicar
ni informar sobre todo de la enfermedad, pero si sustancialmente de lo que sabemos, de la parce-
la de verdad que poseemos, y de esto basicamente es de lo que hay que informar.

Otra cuestion que se enarbola en contra de la verdad es que «en realidad, los pacientes no de-
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sean saberla cuando ésta es desagradable o desesperante». En efecto, muchos pacientes no lo de-
sean en algtin momento evolutivo de la enfermedad o en muchos momentos. En principio, si de al-
guna manera el paciente nos hace llegar su deseo de no saber nada hay que respetar este deseo.
Pero ello no implica mentir. En nuestra experiencia la inmensa mayoria de los pacientes en algin
momento de la evolucion te pide que le des alguna informacién. Lo contrario es extraordinaria-
mente excepcional si se mantienen unas relaciones médico-enfermo normales y fluidas.

Se puede alegar que los médicos tienen una obligacion prioritaria de beneficiar y no perjudicar,
lo que en realidad es cierto. Pero esta obligacion de beneficiar hay que contemplarla no solamen-
te en referencia a un momento concreto, sino de todo el proceso.

Mal beneficio se hara cuando llegado el momento de reclamar la colaboracién del paciente, o
el momento de explicar actuaciones terapéuticas que implican efectos téxicos o indeseables o se-
cuelas irreversibles, no sabemos cdmo salir. No hay una situaciéon mds violenta que la del médico
que no sabe dar explicaciones coherentes con lo dicho anteriormente.

No hay peor dafio que las consecuencias en el paciente de un aparente beneficio que se toma
ahora como desconfianza, recelo y conduce al aislamiento psicolégico.

¢COMO DEBE HACERSE LA INFORMACION?

Después de todo lo expuesto nos queda plantear como debe realizarse la informacién, cémo de-
be ofrecerse. En la literatura especializada predominan los articulos de opinién sobre los de in-
vestigacion. Por otra parte, muy pocos abordan el problema de una manera integral. La mayoria
trata de la informacién al enfermo terminal y en nuestra opinién, contemplando sélo la fase ter-
minal, el planteamiento es parcial. El proceso de informar debe comenzar desde el principio, des-
de el diagnéstico del cancer.

Llama la atencién la diferencia entre el niimero de médicos que informan completamente a sus
pacientes en Estados Unidos y en Espafia: 98% frente al 30%. Pero entre las causas de esta dife-
rencia la primera es el miedo a ser denunciado, por lo que no parece que el miedo o estar a la de-
fensiva sea un buen argumento para hacer una buena informacién, una informacién que capte con-
fianza, que alivie, descargue una ansiedad y que proteja la dignidad del paciente.

En otros paises, como Francia e Italia, hay una tendencia como en Espafia de informar sélo a
la familia, y no es lo més adecuado dejar al paciente en un segundo plano. Aunque la familia,
ciertamente, tiene que estar involucrada, como ya hemos sefialado, no podemos olvidar que el ver-
dadero poseedor del derecho a la informacion ética y legalmente es el enfermo.

En Gran Bretafia, McIntosh realiz6 un estudio que evidenci6 que el 32% de los pacientes dese-
aba mas informacién o confirmacién del diagnéstico y el 68% no deseaba mds aclaraciones®. En
este sentido, el propio autor del trabajo es de la opinién de indagar lo que el paciente quiere sa-
ber, manteniéndose una reserva prudente. A la misma o similar conclusion llega Reynolds cuando
opina que al paciente que requiere informacion hay que ofrecerle dicha informacién segtin su idio-
sincrasia y de acuerdo con una estrategia de abordaje del médico®. En este sentido, también Sanz
Ortiz afirma que la informacién requiere una elaboracién y una planificacién méds compleja que
la prescripcion de un farmaco®. Garcfa Conde se manifiesta de forma parecida cuando dice:
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«Cada vez hay que tender mds a una informacion cierta... Hay que estudiar con rigor la estrategia
de la informacién, basada en lo que interesa y desea conocer el enfermo...».

Por otra parte, resulta muy interesante el analisis de un estudio publicado por E. Stuart y J.
Byron, realizado en Estados Unidos, sobre quien y donde se suministra la informacién. En el 74%
de los casos informa el cirujano y en el 11% el médico de cabecera. El 42% recibe la informacién
en la consulta ambulatoria, el 23% por teléfono, el 19% en la sala de recuperacién®. Se describe el
recuerdo negativo que supone recibir la informacién por teléfono o en la sala de recuperacién.
Llamo la atencién sobre la cantidad de pacientes procedentes de cirugias diversas que llegan a la
consulta de oncologia sin tener la menor idea de lo que han sido operados.

Hay que sefialar que la entrevista que se desarrolla informando con franqueza, con tranquili-
dad, con delicadeza y respeto resulta méas costosa, pero ayuda claramente. No se han descrito da-
flos ocasionados con motivo de entrevistas realizadas de esta forma. En un estudio realizado por
Ibafez, un elevado conocimiento sobre la enfermedad se relaciona con una mayor aceptacion y me-
nor ansiedad“®. Estd demostrado que la informacién al enfermo no destruye la esperanza, sino que,
por el contrario, repercute en su bienestar psicolégico y social®».

En un estudio que realizé nuestro grupo sobre 204 entrevistas a pacientes, familiares, médicos
y enfermeras, observamos que los pacientes suelen recibir la informacién mejor de lo que sus fa-
miliares hubieran esperado. Como ya hemos sefialado anteriormente, el 73% de los familiares no
deseaba que se informara al paciente, pero un 63% manifestaba que en caso de ser ellos los pacientes
si desearian ser informados®.

Nosotros, hace ya mas de diez afios, venimos utilizando el término de «verdad soportable» co-
mo expresion sintética de c6mo realizar la informacion® .

LA VERDAD SOPORTABLE

El concepto de «verdad soportable» implica decir la verdad en cada momento, segtin las dis-
posiciones del paciente y segtin el grado de soportabilidad para recibirla. Requiere individualizar
la informaci6n. La informacién la debe dar la persona més cualificada, puesto que el paciente al re-
cibir un grado de informacién puede que requiera mas y mas informacién. Necesita que el infor-
mador esté formado profesionalmente, tenga experiencia para ir en cada momento informando y
esté también preparado para saber qué grado de aguante tiene en ese momento el paciente, cémo
esta psicolégicamente, qué nivel cultural posee, qué grado de religiosidad tiene, cémo es su mun-
do interior.

La informacién tiene que ser todo un proceso que debe empezar con el comienzo de la enfer-
medad desde el diagnéstico y el planteamiento terapéutico. Cuanto mas evolucionada esté la en-
fermedad, si no se ha abordado seria y correctamente este proceso, informar puede ser muy com-
plicado. Sanz Ortiz sefiala muy certeramente que «la devastacién psicoldgica cansada por un diag-
nostico comunicado de forma inadecuada puede ser no menos grave que los errores quirtirgicos
o0 de medicacion»".

En muchas ocasiones pasaran varias consultas y entrevistas en las que el paciente no pregun-
te nada mas. Pero siempre, en todas las ocasiones, hay que tratar verbal o no verbalmente de ha-

173



M. Gonzidlez Barén

cerle saber que estamos dispuestos a profundizar en la informacién y que nos tiene siempre para
seguir indagando y para continuar planteando preguntas. En ocasiones, muchas de estas pregun-
tas no son mas que la expresion de una ansiedad. En esos momentos el paciente puede que no es-
té preparado para continuar preguntando y, con un cierto equilibrio, quiza haya que eludir las res-
puestas. No se trata de engaiar, sino de buscar los mejores momentos; de valorar el grado de so-
portabilidad. «No se estd ejerciendo paternalismo con el paciente, se estd realizando terapia»®.

La regla de oro del largo proceso de informar muchas veces es el silencio, la disponibilidad y
esperar a que el paciente pregunte. Hace falta paciencia, deseos de ayudar y espacio digno. Es un
error y una falta de todo tipo de consideracién informar a hurtadillas o en un pasillo. El propio en-
fermo debe ir marcando el ritmo de lo que desea y el médico debe estar siempre muy atento y sa-
ber escuchar. Nunca se debe de dar por terminada una entrevista informadora. La informacion tie-
ne que darse en pequefias dosis.

No podemos olvidar que la informacién es el eje de la actitud ética frente al enfermo y al mis-
mo tiempo tiene un valor terapéutico en si misma. La informacién siempre tiene que tener un men-
saje esperanzador y de confianza. No se trata de prometer lo imposible, que seria engafiar. Se tra-
ta de dejar siempre esperanzas a corto plazo. «Mejoraré la ansiedad y dormira mejor.» «Trataremos
el dolor hasta procurar erradicarlo.» «Siempre nos tendra a su lado.» «No le abandonaremos nun-
ca.» Son esperanzas que pueden lograrse y que van mds dirigidas a conservar el bienestar diario
y la animosidad, alentando en cada momento® .

Por dltimo, es importante un mensaje de confianza. Confianza al enfermo no en la curacién, que
a veces va a ser imposible; nos referimos a la confianza que debemos transmitir de no abandonar-
le y de que siempre va a tenernos cerca®.

REGLAS BASICAS DE COMUNICACION E INFORMACION
Me gustaria en este punto hacerme eco de las recomendaciones y consejos que a este respecto
hace R. Bayés®. Es preciso que el profesional sanitario:

12, Sea capaz de mostrar empatia con el enfermo.

2%, Gradde, en la medida de lo posible, la informacién negativa que le proporciona. En otras pa-
labras, que sepa dar tiempo al enfermo para que pueda adaptarse a los cambios de situacién
que se producen debidos al avance de su enfermedad.

3% Proporcione mensajes cortos y con esperanza -que no tienen necesariamente que identificar-
se con seguridad, posibilidad o proximidad de curacién- articulados en un lenguaje claro y
comprensible.

42, No mienta.

5%  Sea asequible y esté disponible.

6°.  Procure que la informacién que proporciona al paciente y a los demds miembros de la fami-
lia posea un alto grado de congruencia con la que suministran los demas profesionales sani-
tarios que atienden al mismo enfermo.

7°.  Facilite las condiciones para que el enfermo y sus familiares puedan expresar libremente sus
emociones: llanto, ira, etc.
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10

11

122

138

14°.

15

16°

17°.

Sepa aguantar los silencios.
No tema preguntar, nunca dé las respuestas por sabidas. Las necesidades del enfermo cam-
bian con el tiempo. Aun cuando el enfermo no pida nada ni pregunte, tiene necesidades.
Sea capaz de escuchar con atencién al paciente sin interrumpirlo.
Sea capaz de explorar los temores, preocupaciones y recursos del paciente y sus familiares.
Trate de evitar la sobreproteccion del enfermo y fomente en el mismo la maxima percepcion
de control posible sobre su entorno.
Evite los indicios innecesarios de empeoramiento.
Cuando el enfermo pregunta o comenta su estado de forma pesimista, no utilice expresiones
verbales cerradas, tales como: «{No se preocupe!», «Se pondré bien» o «jNo diga esto!»; las
cuales cortan la comunicacién y suelen impedir que el enfermo exprese sus emociones.
Ayude al enfermo a priorizar objetivos, ofrézcale alternativas y sugiérale posibles caminos pa-
ra solucionar alguno de sus problemas.
Nunca «tiere la toalla» ni dé la guerra por perdida. Mientras exista vida, hay batallas que se
pueden ganar; siempre hay cosas que se pueden hacer.
Pida ayuda de un profesional especializado para la adopcién de estrategias especificas: psi-
c6logo -técnicas de relajacién, desensibilizacion sistematica, inoculacién del estrés, etc.-, o psi-
quiatra -medicacién antidepresiva, tratamiento con ansioliticos, esquizofrenia, etc.-. En el ca-
so de formar parte de un equipo, muchas veces tal ayuda surgird naturalmente al abordar la
discusién del caso en las sesiones multidisciplinares.

Con respecto al lenguaje verbal, el profesional sanitario debera tener presente las normas que,

para conseguir una buena comunicacion con el paciente, debe cumplir todo mensaje de salud.

a)
b)
o)
d)

e)

Atencidn: ;Es capaz nuestro mensaje de atraer y mantener la atencién de nuestro interlocu-
tor?

Comprension: ;Comprende éste nuestro mensaje con facilidad?

Relevancia personal: ;Percibe nuestro interlocutor que es importante para éI?

Credibilidad: ;Merecen credibilidad tanto el mensaje propiamente dicho como el profesional
sanitario que lo comunica?

Aceptabilidad: ;Existe algo en el mensaje, en su forma o en su contenido, que pueda ser ofen-
sivo o inaceptable para nuestro interlocutor?

Con respecto al lenguaje no verbal, asimismo, existen unas normas a las que, en lo posible, el

profesional sanitario debe adaptar su comportamiento, pues, como sefialan Costa y Lépez, se pue-

den ocultar las palabras pero resulta imposible no enviar mensajes de pesimismo o de esperanza a

través del rostro o el cuerpo. En especial deben cuidarse:

a)

b)

9]

La expresion facial. A través de la expresion de su rostro, el profesional sanitario comunica el
grado de interés y comprension hacia las palabras y estado emocional de su interlocutor.

La mirada, en especial el contacto ocular, el cual puede transmitir un deseo de compartir, in-
diferencia y distanciamiento, o aversion.

La postura, es decir, el modo como el profesional se sienta o permanece de pie, el mero hecho
de sentarse comunica al enfermo la sensacién de que el profesional va a dedicarle, de forma per-
sonal e individualizada, todo el tiempo que precise.

175



M. Gonzidlez Barén

d)

Los gestos, en especial con las manos, pues sirven para dar énfasis a los mensajes verbales y a
sustituirlos en situaciones en las que resulta dificil utilizar palabras.

e) La proximidad fisica, la cual modula la calidad y tipo de interaccion entre los interlocutores.

f) El contacto fisico, el cual puede subrayar, si es oportuno, nuestra simpatfa o comprensién
por nuestro intelocutor y el deseo de acompaiiarlo en su problema.

g) Las claves vocales, como el tono, volumen, claridad, velocidad, énfasis y fluidez con que se pro-
nuncia el mensaje, las cuales pueden afectar a su significado y recepcién.

h) La apariencia personal, a través del peinado, forma de vestir, aseo, etc., la cual también pue-
de introducir matizaciones importantes en la comunicacién verbal.
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